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RESUMEN

El colectivo de ciudadanos por razon de una “sordoceguera” constituye un referente mas para
observar el progreso cientifico y tecnoldgico de una sociedad divergente y global. En nuestro caso
un grupo social “con diferentes capacidades sensoriales viso-auditivas” cuyas cuotas de satisfac-
cion, necesidades y exigencias son cada vez mas tenidas en cuenta en diferentes instituciones de
educacion basica, secundaria o superior.

El area conformada por alumnos con pérdidas visoauditivas en diversos grados, modos Y rit-
mos abarca una poblacion muy heterogénea, con lo que la especifidad de las intervenciones que
precisan se agudiza.

De ahi que esta ponencia pretenda reflexionar sobre una linea de trabajo ecléctica, integrando
posicionamientos de investigacion aplicada; un enfoque capaz de establecer parametros e indicado-
res académicos que garanticen los mejores resultados, no s6lo para los usuarios sordociegos sino
también para todos los demas.

ABSTRACT

The group of citizens because of a "deafblindness" is a reference more to look at the scientific
and technological progress of a society divergent and globally. In our case a social group "with dif-
ferent visual-auditory sensory capabilities" whose quotas of satisfaction, needs and requirements
are increasingly taken into account in different institutions of basic, secondary or higher.

The area comprising students with varying degrees visoauditivas losses, modes and rhythms
encompasses a very heterogeneous population, thus the specificity of interventions that need
becomes acute.
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Hence, this paper intends to reflect on an eclectic line of work, integrating applied research posi-
tions, an approach capable of establishing academic benchmarks and indicators to ensure the best
results, not just the deafblind users but also for everyone else.
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INTRODUCCION

La sordoceguera es una discapacidad que resulta de la combinacio_n de dos limitaciones sen-
soriales (visual y auditiva), en grado tal que supone dificultades en la comunicacio_n, el acceso a la
informacio_n y la movilidad, y que requiere disponer soluciones para que estas personas logren
conseguir, de manera global, el acceso a la informacio_n, el conocimiento, la normalizacio_ny la
vida independiente para desenvolverse en su entorno.

Se estan realizando esfuerzos para extender la concienciacion hacia la problematica de estos
minusvalidos desde el afio 1985. Sin embargo, la sordoceguera sigue siendo una minusvalia “pro-
blematica” a pesar de contar con una definicion claramente establecida a nivel oficial en nuestro pais
desde la aprobacion de la Ley de la Dependencia. Esta situacion permite, por un lado, que se pro-
duzcan errores de diagnostico y/o de orientacion; por otro lado, cierra numerosas puertas a los pro-
pios sordociegos. Seria necesario trabajar por el establecimiento de una definicion operativa y de
uso normalizado de esta discapacidad, merced a la cual pueda realizarse un censo completo de la
poblacion para llegar a determinar las necesidades globales del colectivo a la hora de establecer ser-
vicios de asistencia y atencion.

El objetivo principal de dicho estudio consistiria en estimar el n° de personas con sordocegue-
ra en nuestro pai_s, sus condiciones de vida y su ubicacio_n geogra_fica. Como parte de ese tra-
bajo se deberia contemplar una fase de entrevistas a tales personas con sordoceguera, cuyos datos
siempre deberian ser tratados bajo el estricto criterio de anonimato y confidencialidad. En ese sen-
tido se identificarian a todos los usuarios que pudieran encontrarse en situacio_n de sordoceguera,
ma_s alla_ de los afiliados a ONGE y/o participantes del a_mbito asociativo en su conjunto.

La definicion de sordoceguera debe presentarla como una discapacidad dnica, teniendo muy en
cuenta su dualidad, sus grados y sus ritmos de aparicion, con la diversidad de patrones funcionales de
diagndstico e intervencion constituyen un nicleo emergente de trabajo profesionalizador especifico. La
sordoceguera no debe concebirse como la ceguera mas la sordera, ni la sordera mas la ceguera, ya que
las técnicas que se desarrollan para adaptarse a una de estas pérdidas se basan precisamente en la uti-
lizacion intensiva del sentido que se conserva indemne, ni tampoco como una gran dependencia que
impide un funcionamiento intelectual ralentizado y exiguo en relacion con el mundo circundante.

La dicotomia de esta minusvalia en cuanto a la accesibilidad de la informacion hace que la adap-
tacion se tenga que realizar a través del sentido del tacto. En ocasiones, algunos sordociegos pue-
den aprovechar sus restos de vision y de oido, especialmente si cuentan con ayudas técnicas e ins-
trumentos auxiliares. Pero, cuando la informacion que una persona puede recibir a través de estos
canales es imprecisa, si no nula, toda su capacidad de percepcion pasa de manera practicamente
exclusiva a los dedos y las manos.
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El hecho de utilizar un canal distinto de experimentacion evidencia la necesidad de poner en
practica estrategias educativas y de adaptacion al entorno alternativas, asi como servicios de asis-
tencia y atencion especificamente disefiados para los sordociegos, dotados de profesionales espe-
cializados y preparados para realizar una completa y adecuada evaluacion del potencial y la capaci-
dad de cada uno de los individuos.

La clave de su educacion y su rehabilitacion es la comunicacion. Establecer una via de comuni-
cacion eficaz es el punto de partida de su aprendizaje. Esta via se basa en el sentido del tacto como
canal receptivo y, mas concretamente, en la utilizacion de los dedos y de la palma de la mano,
mediante sistemas como el alfabeto dactiloldgico, braille y el lenguaje de signos, entre otros. Por
ello es imprescindible que la preparacion de los profesionales incluya la formacion en estas mate-
rias asi como los procedimientos cientificos de instruccion.

Con todo lo referido en los parrafos anteriores, creemos que queda patente la necesidad de con-
solidar la sordoceguera como una discapacidad con identidad propia.

DESARROLLO DE LA CUESTION PLANTEADA

Se designa con el término de sordo-ciego “a quién carece a la vez de oido y de vista”
(Diccionario de E.Especial, 1985 p.1862). En inglés se utiliza el enunciado “Deaf-blind” y en francés
“Sourd-aveugle”. Nuestra primera propuesta, como ya se ha podido comprobar fue eliminar ese
guion que adhiere dos sustantivos “sordo” y “ciego”. Sencillamente porque la esencialidad del pro-
blema elimina y supera la dualidad del mismo. No es igual decir o escribir “sordociego” que “sordo-
ciego”.

Para comprender qué es la sordoceguera, comenzaremos con un ejemplo de Alzany Rey publi-
cado en prensa (1998) respecto a un avion volando. Una persona sorda puede verlo y sabe en qué
direccion va. Una persona ciega no lo verd, pero si lo oye, y por la intensidad del sonido puede ima-
ginarse la distancia y la direccion que sigue el avion. Sencillamente una persona sordociega no tiene
ningtn medio para saber donde esta el avion, ni siquiera si vuela alli arriba, de no existir que alguien
se lo explique. Al no contar con un conocimiento inmediato de lo que ocurre en su entorno, las
estructuras de su vida sufren un cambio radical de todos los drdenes tanto fisico, psicoldégico como
cultural y social.

Sabemos que, la comunicacion entre personas, predominantemente se realiza mediante un
codigo oral. El lenguaje oral posibilita la transmision o recepcion de mensajes. El caracter esencial
y funcional de este proceso sema u onomasiologico es acustico. De ahi, la necesidad de crear meca-
nismos compensadores cuando esta truncado. Su deterioro deja de ser un grave impedimento al
contar con sistemas alternativos (labiolectura, lengua de signos, dactilologia, escritura, ...) basados
en el canal visual. En caso contrario, si la alteracion se manifiesta en dicha via, el sujeto ciego la
compensara a través del sistema auditivo, sistema propioceptivo e informacion verbal. El problema
aparece cuando no se puede utilizar ninguna de las dos vias. El simple estar en el mundo, relacio-
narse o comunicarse adquiere una especial relevancia en si mismo.

La sordoceguera, una pérdida simultanea de vision y audicion, afecta, por tanto al conocimien-
to inmediato de todo cuanto acontece alrededor, condicionando cualquier percepcion sensorial, y
por supuesto limitando su evolucion como persona al restringir su interaccion como se ha puesto
de manifiesto en el ejemplo de Alzany (1998).

En la | Reunién Nacional de sordociegos, celebrada en Madrid durante los dias 16y 18 de enero
de 1987, se adopto, como definicion la elaborada por el Comité de Servicios para sordociegos: “Una
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persona es sordociega cuando tiene un grado de deficiencia visual y auditiva grave que le ocasiona
serios problemas en la comunicacion y en la movilidad”.

De esta definicion, no se puede deducir que una persona sordociega no posea un grado de
vision y/o audicion aprovechable. De hecho existe un porcentaje muy pequefio de personas que sean
totalmente ciegas y sordas profundas simultaneamente.

Entre las causas que pueden provocar sordera podemos sefialar: deformaciones congénitas del
aparato auditivo, degeneracion de las células sensoriales del oido interno, traumatismos acusticos
producidos por exposicion prolongada y repetida al ruido, infecciones severas o cronicas del oido
medio y el mastoides, no bien tratadas, y por Gltimo antecedentes de hipoacusia familiar. Ademas
existen otros factores predisponientes como la anoxia perinatal, la rubeola, secuelas postmeninge-
as, de parotidis, sarampion o escarlatina, uso masivo de antibidticos (ototoxicos) o traumatismo del
organo de la audicion.

El a.n.e.e. sordociego no es un nifio ciego que no puede oir, ni un sordo que no puede ver. Es
un nifio con deficiencia multisensorial, privado de sus sentidos espaciales: oido y vista (J.M.
Mclnnes y J.A. Treffry, 1981). Es decir, su problema es mucho mas complejo que la simple combi-
nacion de dos desordenes. Siguiendo a estos estudiosos, el nifio sordociego puede presentar las
siguientes caracteristicas cognitivas y conductuales:

* patrones de suefio poco comunes;

* problemas en su alimentacion, asi como para masticar y tragar alimentos solidos;

e conductas de tipo hiperactivo;

* retraso en el aprendizaje del control de esfinteres;

* retraso del desarrollo social, emocional y cognitivo;

e conducta autoestimulatorias como darse cabezazos, meterse los dedos en 10s 0jos, agitar los

dedos frente a los 0jos, mecerse, mirar fijamente a la luz...

Todas estas caracteristicas acarrean con frecuencia un nimero importante de consecuencias
que afectan tanto al aspecto social, personal y afectivo del nifio disminuido multisensorial. Asi pues,
nos encontramos con:

- Problemas de comunicacion con el entorno y grandes dificultades para el establecimiento de
las relaciones interpersonales.

- Percepcion distorsionada del mundo que le rodea y una privacion de las motivaciones extrin-
secas mas basicas.

- Diagnostico equivoco: retraso profundo, perturbaciones emocionales, ...

No ocultamos la profundidad del problema; sin embargo, el calificativo “sordociego” no debe
considerarse una falla humana, un muro educativo infranqueable a la hora de intentar abordar pro-
gramas de trabajo con estos ninos. Recogiendo la idea de McInnes y Treffry (1982), habremos de
actuar entre el entorno y el nifio sordociego. ¢Como? Ensefidndole a experimentar, aceptar y orga-
nizar estimulos externos y reaccionar frente a ellos. Es preciso que aprenda a utilizar sus restos viso-
auditivos, asi como las habilidades motoras esenciales y conceptos generales basicos con el fin de
poder incorporarlo a la sociedad como un miembro mas, una persona sordociega que se siente (til.

En toda esta labor la participacion de los padres es esencial. Su actuacion debe empezar a una
edad muy temprana, preferiblemente tan pronto como la madre o el médico tenga alguna sospecha
de esta deficiencia.

El programa que se planifique para abordar la problematica del disminuido multisensorial no
sdlo debe contemplar la estimulacion del nifio y la intervencion adecuada correspondiente sino tam-
bién hacerse eco de la necesidad familiar proporcionandole apoyo, conocimientos y comprension.
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DISCUSION DEL LIMITE DE “LO ASOCIADO” Y LAS DIFERENCIAS TERMINOLOGICAS

Queremos abordar este tema, poco tratado por los distintos autores que estudian tal deficien-
cia, haciendo, en primer lugar, una distincion entre deficiencias asociadas y sintomas asociados; sir-
viéndonos esta diferenciacion para establecer las caracteristicas de las primeras.

Entendemos por deficiencias asociadas el conjunto de dos 0 mas incapacidades o minusvalias
de orden fisico, psiquico o sensorial. EI “sindrome dismorfico o polimalformativo” es un ejemplo
muy utilizado hasta ahora de deficiencias asociadas. Sin embargo, los sintomas asociados o sinto-
mas en cadena serian sintomas consecuentes a una carencia o déficit inicial. Con unos ejemplos se
hara mas facilmente comprensible.

Un sujeto con deficiencia psiquica, sordo, ambliope y rasgos dismorficos seria un caso de defi-
ciencias asociadas. Por el contrario, no seria un caso de deficiencias asociadas el de un sujeto defi-
ciente psiquico, con dislalias, deterioro psicomotor y problematica conductual. Como tampoco lo
seria el caso de un sujeto ciego que presenta un déficit intelectual y psicomotor como consecuen-
cia de su handicap visual y falta de estimulacion. Estos dos casos podrian denominarse sintomas
asociados o sintomas en cadena.

Hay veces en que dentro de las deficiencias asociadas existe una deficiencia principal o predo-
minante y otras deficiencias secundarias, lo cual suele ser dificil de discernir. Otras veces ocurre que
todas las deficiencias tienen el mismo grado o nivel de gravedad. Asi pues, para que se produzcan
deficiencias asociadas:

« Tienen que darse a la vez en el mismo sujeto dos 0 mas deficiencias (psiquicas, fisicas o sen-

soriales).

« Estas deficiencias no tienen por qué tener una relacion de dependencia entre si, es decir una
de las deficiencias no condiciona el que existe la otra u otras deficiencias.

« Tampoco tiene por qué haber una deficiencia mas importante que la otra u otras. Establecer la
importancia o predominio de una deficiencia sobre otra es dificil y nos conduce a bien poco,
ya que lo unico que nos interesa es elaborar un programa donde se reflejen las diferentes nece-
sidades educativas y el tratamiento que estos alumnos precisan para su maximo desarrollo
integral.

« La etiologia suele ser prenatal (genética o no) o perinatal.

Los diferentes tipos de deficiencias asociadas resultan de todas las posibles combinaciones
entre las deficiencias fisicas, psiquicas y sensoriales. Asi obtendremos:
- Deficiencia Fisica & Deficiencia Psiquica.
- Deficiencia Psiquica & Deficiencia Sensorial.
- Deficiencia Fisica & Deficiencia Sensorial.
- Deficiencia Fisica & Deficiencia Psiquica & Deficiencia Sensorial.

A esta clasificacion originaria, nosotros afadiriamos las combinaciones resultantes de las dife-
rentes Deficiencias Fisicas, Psiquicas y Sensoriales entre si, de entre las cuales la mas caracteristi-
ca es la combinacion de Deficiencia Sensorial & Deficiencia Sensorial como ocurre en el caso de la
sordoceguera.

Podemos, entonces, establecer muy sucintamente las ya clasicas implicaciones educativas de la
NEE sordoceguera en relacion a las cuatro categorias basicas de deficiencias: sordos, ciegos, men-
tales y motdricos (CNREE, 1992).
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« Implicaciones de la Deficiencia Auditiva:

1. Entrada de informacion principalmente por via visual.

2. Dificultades en percibir por via auditiva.

3. Menor conocimiento del mundo.

4. Dificultades en establecer interacciones a través del lenguaje oral lo que repercute en un
menor conocimiento social, asi como la problematica de su propia identidad.

« Implicaciones de la Deficiencia Visual:

1. Entrada de la informacion por via auditiva y/o tactil. Imposibilidad de observar determinados
fendmenos.

2. Percepcion parcial y/o erronea de la informacion recogida por el sentido de la vista (cuando
posee resto visual funcional).

3. Dificultad en la imitacion de pautas de comportamiento socialmente establecidas, por ejem-
plo posturas.

4. Dificultad en el conocimiento del espacio exterior y en la deambulacion autonoma.

« Implicaciones del Retraso Mental:

1. Bajo nivel de competencia.

2. Lentitud en el proceso de aprender por dificultades en percepcion, discriminacion, memoria,
simbolizacion, abstraccion y estrategias para aprender y planificar.

3. Dificultades en la generalizacion de lo aprendido.

« Implicaciones de las Dificultades Motrices:

1. Dificultad para controlar movimientos globales y finos.

2. Limitacion de las posibilidades de exploracion del entorno.

3. Capacidad de comunicacion restringida.

4. Dificultad para influir de forma eficaz sobre los objetos, acontecimientos y personas del entorno.

« Implicaciones de la Deficiencia Sordoceguera:
1. Falta de estimulacion general.

2. Problemas en la estructuracion del entorno.
3. Dificultades de comunicacion e interaccion.

4. Remanente visual y/o auditivo.

5. Problemas sobreafiadidos.

6. Limitacion en la adquisicion de conceptos.

Hemos analizado en el apartado anterior el concepto de anee sordociego desde un punto de vista
psicoeducativo, de la enumeracion de sus implicaciones estamos en condiciones de abordar cuales
son las necesidades educativas especificas que genera con posibilidades de investigacion aplicada:

1. Necesidad de aprovechar otros canales de estimulacion, especialmente el tacto, la participa-

cion e imitacion coactiva.

2. Anticipacion de las situaciones v actividades rutinarias. Mayor informacion para favorecer su autono-

mia en los desplazamientos adquiriendo las habilidades de orientacion, movilidad y HDV adecuadas.

3. Utilizacion de los SAC para incrementar el n° de posibilidades de comunicarse, diferenciando

lo que es capaz de comprender y de expresar.
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4. Adecuacion de las estrategias y de los recursos mas adecuados para su residuo visual & audi-
tivo. Optimizacion de su aprovechamiento: condiciones y materiales.

5. Programa ajustado individualmente para trabajar familia-escuela precozmente.

6. Necesidad de mas experiencias sensoriales reales y directas. Es decir, mayores oportunida-
des de interaccion y de informacion social. Asi como de formacion profesional que asegure
una futura insercion laboral de acuerdo a sus posibilidades.

CONCLUSIONES DEL CUADRO A INVESTIGAR

Conocer desde un punto de vista cientifico una minusvalia de caracter visual y/o auditivo simul-
taneo es imprescindible para poder buscar soluciones encaminadas a mejorar cualquier historia de
vida “individual” que la padezca. Encarar sus necesidades solo puede ser viable si afectan de forma
general a un grupo o colectivo, de ahi la necesidad de generar un nuevo campo de investigacion apli-
cada dentro de las discapacidades sensoriales. Es decir, hay mas personas con el mismo proble-
may por tanto igual necesidad de ayuda. Si identificamos nitidamente sus puntos fuertes y débiles,
fortalezas y debilidades podremos, entonces, disefiar lineas de trabajo para aumentar la calidad de
vida de esa minoria.

Las personas sordociegas comparten aspectos comunes con otros colectivos, especialmente el
de los invidentes y el de los sordos, de quienes siempre han recibido un gran apoyo. Sin embargo,
la combinacion de las minusvalias visual y auditiva origina desordenes distintos a los ocasionados
por una sola de ellas. Precisamos, por tanto, otras alternativas y sera esencial delimitarla indepen-
dientemente para afrontarlas. Por ello vamos a presentar un marco general caracterizador de la “sor-
doceguera”.

La vista y el oido son los principales canales a través de los que una persona percibe y experi-
menta el mundo, todo cuanto existe a su alrededor.

Cuando estos dos canales sufren un deterioro o se pierden por lesion o enfermedad, el mundo
de este ser humano puede quedar restringido a solamente aquello que pueda alcanzar con la punta
de sus dedos.

Todo lo cual genera una serie de complicaciones, que son distintas segun la edad en la que apa-
rece la minusvalia; una discapacidad que supera la simple combinacion de dos disfunciones y cons-
tituye, por lo tanto, uno de los problemas mas dificiles en el campo de la educacion y la rehabilita-
cion, y por ende de la investigacion.

En cualquier individuo esta discapacidad afectara al conocimiento inmediato de todo cuanto
acontece a su alrededor y limitara asi la interaccion emocional, intelectual y fisica con el entorno.
Todo ello implica una serie de necesidades que, en la practica, es importantisimo que se evallen de
manera personalizada. Cada sujeto sordociego es, antes que nada, un “ente” individual con una par-
ticular personalidad y, después, un “sujeto” con graves problemas de vision y audicion que tiene sus
propias necesidades, anhelos y frustraciones, en suma, un singular potencial para alcanzar las
metas que se marque.

A.- IDENTIFICACION DE LA POBLACION Y MUESTRA

Sordo-ceguera es el término que se utiliza de forma general para designar la dualidad de minus-
valias. Nuestra primera propuesta parte de la creacion sustantiva en la propia designacion termino-
l6gica castellana —como veiamos en paginas atras-. Asi pues, en sordoceguera al igual que sucede
con la ceguera y la sordera por separado, las lesiones pueden presentarse en diversos grados, que
van desde la deficiencia visual-auditiva -lesiones parciales- hasta la sordoceguera total -sordera y
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ceguera completas-.

La gran mayoria de las personas con esta discapacidad poseen todavia restos sensoriales en, al
menos uno, de los dos sentidos. De la poblacion total, se estima en, aproximadamente, entre un 5
y un 10 por 100, los casos de sordoceguera total.

La poblacion general sordociega es muy heterogénea. Mucho mas que la heterogeneidad clasi-
ca de las discapacidades permanentes o de la comunidad con problemas auditivos, ejemplo tipico
de perfil psicoeducativo tipo-no uniforme con gran nimero de variables criteriales moduladoras.
Ademas del grado de las lesiones, los factores que determinan la diferenciacion en los distintos gru-
pos son:

- La etiologia.

- La edad de aparicion de la sordoceguera.

- El modo y el orden en que se presenta la minusvalia: pérdida simultanea de vision y oido,

lesion visual previa a la lesion auditiva o viceversa.

- El nivel educativo alcanzado antes de la aparicion de la minusvalia.

- La asociacion de la sordoceguera a otros problemas fisicos, psiquicos o sensoriales.

Teniendo en cuenta estos elementos, la poblacion sordociega podemos dividirla en cuatro grupos:

1. Sordociegos congénitos. Aquéllos que nacieron con sordoceguera y los que quedaron sor-

dociegos antes de la adquisicion del lenguaje. Muchos de ellos sufren, ademas otros proble-
mas adicionales.

2. Sordos congénitos, con ceguera adquirida mas tarde. Este grupo esta formado en su mayor

parte por personas afectas por el sindrome de Usher.

3. Ciegos congénitos, con sordera adquirida mas tarde.

4. Sordociegos tardios. Adquirieron la sordera y la ceguera después o mucho después de la

adquisicion del lenguaje.

B.- ASPECTOS ESTIMATIVOS SOBRE SU POSIBLE INCIDENCIA

Tras la epidemia de rubeola habida en USA durante los afios 1964/65, el conocimiento de esta
enfermedad y de sus consecuencias aumentaron sensiblemente. Tres afios después de la epidemia se
consiguid una vacuna que ofrecio la proteccion necesaria a la poblacion femenina. Por diferentes moti-
vos, las mujeres aln huyen de la misma, y contindan naciendo bebés con sindromes rubedlicos adn
en el entorno considerado como “primer mundo”. )

Por lo general, no se tiene en cuenta que la rubeola es una enfermedad de principio tardio. Esto
significa que algunos sintomas pueden aparecer mas tarde, esto es, a lo largo del curso vital, como
por ejemplo la diabetes mellitus y el glaucoma. No obstante, y a pesar de todos los avances cientificos
aun hoy desconocemos muchos datos sobre el desarrollo de personas rubeolicas a edades tardias. Asi
pues, la rubeola o el Usher, son dos elementos claves en sordoceguera; muy importantes para la iden-
tificacion de dicha poblacion pero no los Gnicos. Dado su indeterminacion nosoldgica, abordar todos
los factores desencadenantes de tal grupo es, de principio, complicado.

Un censo general de la poblacion sordociega espaiiola supone acometer una tarea dificil y que
todavia esta por realizar correctamente. En 1986 tuvo lugar la primera aproximacion espafola, que
obtuvo un resultado inicial de 180 casos. A finales de 1987 se completo este estudio con la localiza-
cion de 340 casos en total. Finalizado el siglo XX existia un registro con mas de 800 personas. Pero la
cifra continia aumentando y, segun nuestras estimaciones, realizadas de acuerdo con las estadisticas
de varios paises en los que se ha completado un censo de poblacion sordociega, el nimero total de
sordociegos en Espafia puede ascender a entre 3000 y 4000 personas, incluyendo nifios, jovenes y
adultos.

La tendencia puede ir al alza por el correlato entre la poblacion sorda y la aparicion ostensible de
retinosis pigmentaria en el periodo adolescente y el envejecimiento que sufre nuestro pais.
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C.- PERFIL DE NECESIDADES QUE PRESENTA UNA PERSONA SORDOCIEGA COMO CAMPO DE
INVESTIGACION PSICOEDUCATIVA

Establecer categorias y/o subcategorias es siempre un poco artificial, sin embargo un analisis
de las mismas resulta util para conocer los diferentes casos que pueden presentarse. Factores cons-
titutivos de la propia personalidad del sordociego como los enddgenos (nivel intelectual, grado del
trastorno sensorial y fecha de aparicion) y exogenos a ésta (estimulacion recibida, nivel sociocultu-
ral de la familia, programa psicoeducativo implementado...) determinaran las posibles variables cri-
teriales que configuren cada perfil individual.

Los diversos autores consultados no establecen un mismo modelo de clasificacion y, como con-
secuencia, se obtienen distintos subgrupos o entidades diagnosticas. Hemos insistido en el impor-
tantisimo papel de la comunicacion para el acceso al entorno de las personas sordociegas. Por ello,
es necesario conocer todos los aspectos relacionados con la misma: necesidades y sistemas mas
adecuados a las caracteristicas del individuo.

Una persona sordociega presenta una combinacion de trastornos que impiden utilizar vista &
oido como fuentes primarias de aprendizaje. Algunos padecen trastornos visuales, pero su defecto
auditivo es superado por la amplificacion correcta, y al contrario, si padece sordera, su alteracion
visual es susceptible de mejorar con ayudas opticas, y podran, funcionalmente hablando, desenvol-
verse en la vida diaria como un ciego, en el primer caso y como un sordo en el segundo.

La clave, descansa, en que puedan recibir suficiente informacion no-distorsionada a través de
uno de los dos sentidos distales. Mas si no se produce esta circunstancia nos enfrentamos a los
tipicos signos de deprivacion multisensorial, necesitando programas y técnicas especiales para
desarrollar al maximo su potencial. Su grado determinard el ajuste general, aunque siempre se tra-
tara de aprovechar el posible residuo por lejano que parezca.

Podemos establecer dos grandes bloques a investigar a este respecto:

*aquellos que hacen referencia a la necesidad de un entorno reactivo, y por tanto a la posibili-
dad de explorarlo, conocerlo y aprehenderlo.

*aquellos otras que intensifican la capacidad de relacion con ese entorno, mediante el estable-
cimiento de una comunicacion fluida con el resto de personas que lo componen.

1° FOCO: Orientacidon y movilidad.

La practica totalidad de los afectados carece de la percepcion de las altas frecuencias, por tanto
la deteccion de obstaculos se hace muy dificultosa, asi como la discriminacion de la proximidad o
lejania de una fuente sonora. Como consecuencia, caminar por una ciudad y deambular autonoma-
mente sorteando el trafico rodado representa un riesgo permanente; la movilidad independiente
sera, en este sentido, muy dificil de alcanzar. La accesibilidad, el empleo de las TICs, y los recursos
en linea componen un horizonte de investigacion importante desde este nodo de trabajo.

2° FOCO: Comunicacion.

El/los sistema/s de comunicacion que una persona sordociega utilice incide en la determinacion de
sus necesidades. Hablar de “comunicacion” es introducirnos de lleno en los S.A.C. (sistemas alternati-
vos de comunicacion) que mas extensamente se investigaria en el apartado que describe especificamente
el desarrollo de la comunicacion aumentativa alternativa (lengua de signos adaptada, tadoma, ....

3° FOCO: Respuesta sociocomunitaria ajustada a dichas necesidades desde las TICs y el

modelo de red.

El individuo sordociego se ve abocado a una situacion en la que el problema de comunicacion,
que ya se ha comentado, junto con el de independencia personal, se ven seriamente afectados. Por
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ello, y desde que comenzo a prestarsele atencion a este colectivo de forma especifica, asistimos a
un constante proceso de investigacion y renovacion de las ayudas, tanto para la mejora de la comu-
nicacion como del nivel de independencia personal, referido mas concretamente a la movilidad.

Agruparemos, a continuacion, las mencionadas ayudas en dos apartados, no con la pretension
de hacer una enumeracion exhaustiva cuya consulta dentro del Real Patronato o en el CEAPAT puede
resultar interesante sino la prelacion de las que se han creido de mayor interés a la luz de los resul-
tados extraidos del estudio empirico.

*Ayudas para la comunicacion:

El Consejo de HASICOM, cuyas siglas proceden de “Hearing Sight Impaired Communication”
aparece en 1983, y se preocupa especialmente de la comunicacion de los sordociegos. Esta entidad
sigue trabajando en el campo de la comunicacion para facilitar la maxima integracion en la socie-
dad; por ello, tiene planteadas también una serie de actualizaciones en relacion a:

1. Herramientas que reproducen Braille, codigo Morse u otros medios tactiles de comunicacion,

por medio de vibraciones, sensores, simuladores, hologramas,...

2. Herramientas del sistema Moon 1, cuyos caracteres son mas féciles de discriminar que los

utilizados por el Braille, para aquellas personas que lo necesiten.

Los ultimos y rapidos avances de la informatica y de la telematica abren enormes perspectivas
en este campo, de las que ya han aparecido algunos frutos como el “Versa-Braille”, por ejemplo,
ademas de otras herramientas como el Blista, Tellatouch, optacon,...

* Ayudas para la movilidad:

Segun D. Lolli y J.K. Luiselli (1987) una vez que el entrenamiento se ha iniciado, se podran
modificar los programas y las ayudas para que el alumno pueda seguir una instruccion con mas
garantias. Puesto que el sentido haptico es el mejor conservado y el mas utilizado por el alumno
sordociego total, el especialista en movilidad deberia tenerlo en cuenta e introducirlo en sus clases
a través de mapas tactiles o en Braille que puedan ser (tiles para la movilidad. El baston largo es la
principal ayuda en movilidad. El Baston-Lasser, cuyos tres canales de transmision de informacion
son vibractiles, puede ser una inestimable ayuda para los sordociegos. Otra ayuda electronica es el
Pathsounder en su modelo “E”, o cualquier otro dispositivo electronico que transmita la informacion
a través de vibraciones como el Mowat Sonar Sensor, el Nottingham Obstacle detector, etc. Por alti-
mo comentar la importancia del perro-guia como ayuda sinigual para la movilidad, no tiene un uso
muy definido, y dependera del entrenamiento al que lo sometan las distintas agencias de adiestra-
miento.

* Ayudas para fomentar la interaccion: “Buenas Practicas”

Para finalizar esta breve exposicion, comentar que podriamos profundizar en la sensibilizacion
y difusion de sus sistemas de interaccion como “buenas practicas”. Un mundo que merece la pena
investigar para mejorar su desarrollo y calidad de vida.
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