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CEREMONIA DE APERTURA

LA ONCE, IMPULSORA Y PATROCINADORA DE LOS SERVICIOS SOCIALES PARA CIEGOS Y DEFICIENTES VISUALES EN ESPAÑA.

Ponencia presentada por Dª María Rosa Villalba Simón

Directora de Educación de la Organización Nacional de Ciegos Españoles (ONCE).

Buenos días:

Es para mí un gran honor dirigirme a Vds., con motivo de la IV Conferencia Europea sobre Sordoceguera. En mi intervención hablaré de cómo nuestra Organización, la ONCE, tiene establecido su programa de Servicios Sociales para las personas ciegas y deficientes visuales de este país. Sin embargo, debo confesar que es muy difícil resumir en sólo unos minutos el gran volumen de programas y acciones que, en relación con estos servicios, Ileva a cabo. No obstante, espero que, durante estos días en que vamos a convivir juntos, tengamos la ocasión de intercambiar información sobre este tema.

Hace ya casi 60 años, la ONCE comenzó su andadura en España, en unos momentos en que, por la situación de revuelta social y de penuria económica que se vivía, las estructuras político-administrativas no podían hacer frente satisfactoriamente a la resolución de la carencia de servicios sociales para la población en general y, mucho menos, para los discapacitados en particular. Hoy en día, dando un salto en la Historia, podemos afirmar sin dudas que la ONCE ha cubierto con creces ese vacío, por lo que respecta a las personas ciegas y deficientes visuales de nuestro país.

La ONCE, autogestionada por sus propios asociados, diseña sus objetivos para la consecución de la plena integración social de los deficientes visuales, no sólo porque desea ejercer y satisfacer los derechos fundamentales de este colectivo amparados en la Constitución Española, sino, sobretodo, porque su actuación está inspirada en todo momento por una vocación esencial y prioritaria de prestación de servicios.

Nuestra Organización planifica sus servicios para resolver las necesidades de sus afiliados ocasionadas por el déficit visual en cualquiera de las etapas de la vida y en las diferentes áreas del desarrollo como persona. Y esos servicios están inspirados por los principios básicos de: especialización, interdisciplinariedad, difusión, colaboración interinstitucional y descentralización.

Otro principio significativo en nuestro modelo de prestación de servicios es el de “participación”. Como beneficiarios de derecho, los propios destinatarios somos parte activa en la toma de decisiones respecto a los servicios que la Entidad propone, articulando los medios potenciadores de nuestra participación y control en el diseño y funcionamiento de los mismos.

La afiliación a la ONCE es un acto voluntario y el requisito previo para obtener el derecho a las prestaciones (en España, la ceguera legal se concreta en no superar el 1/10 de visión, según la escala de Vecker, o presentar un campo visual no superior a 10 grados). No obstante, dado el carácter solidario de la Organización, extiende también alguno de sus servicios - como la atención educativa o la rehabilitación visual - a los deficientes visuales graves, aunque no cumplan los requisitos necesarios para afiliarse.

Para Ilevar a cabo un plan completo de prestación de servicios sociales, se precisa una estructura compleja administrativa, un importante colectivo de casi 2.000 profesionales y un alto presupuesto económico, que, en el ejercicio de 1.997, asciende a la cifra de 22.434 millones de pesetas. Y todo ello, para atender ante todo a los 52.431 afiliados, según el censo obtenido el 31 de marzo de 1997.

La prestación de servicios de la ONCE se Ileva a cabo desde los Centros Especializados (de Producción Bibliográfica, Centros y Unidades de Rehabilitación Básica y Visual y Centros de Recursos Educativos), así como a través de los Equipos de Atención Básica, los cuales tienen por finalidad acercar la prestación de los servicios al entorno donde viven los destinatarios. Estos Equipos se ubican en los treinta y tres núcleos de atención básica, distribuidos en distintas zonas geográficas de España. Están constituidos por diferentes profesionales: psicólogos, trabajadores sociales, profesores, animadores socioculturales y deportivos, técnicos de rehabilitación básica y visual, instructores tiflotecnológicos, etc. Su actuación abarca áreas como: educación, rehabilitación, atención a los mayores, animación socio- cultural, integración laboral, etc.

Cuatro son las grandes áreas en las que se estructura la prestación de  servicios de la ONCE: Acción Social, Educación, Cultura e Integración Laboral.

Por lo que se refiere a Acción Social, la actuación desarrollada se centra principalmente en la prevención de la ceguera, en las prestaciones básicas económico-asistenciales y en la autonomía personal (rehabilitación básica y visual).

La ONCE, como institución especialmente interesada en la prevención de la ceguera y deficiencia visual, Ileva a cabo, en coordinación y colaboración con otras Entidades y Organismos públicos y privados, múltiples actuaciones dirigidas a la prevención de las enfermedades oftalmológicas, al apoyo a la investigación y a la divulgación de las innovaciones en las medidas preventivas.

En cuanto a las prestaciones básicas, la acción social que la ONCE Ileva a cabo con sus afiliados engloba las actuaciones destinadas a mejorar la calidad de vida de los que tienen necesidades sociales. Los objetivos principales son garantizar la cobertura socioeconómica de necesidades básicas, a través de Pensiones y ayudas económicas, para aquellas personas que por si mismas no podrían cubrirlas; obtener plazas en residencias de Centros Asistenciales que reúnan las condiciones necesarias; facilitar a los afiliados que viven solos o dependientes de otra persona el acceso a los servicios adecuados a cada caso particular, con el fin de mantenerse en su domicilio el mayor tiempo posible; y potenciar los grupos de autoayuda entre el colectivo de afiliados con fines solidarios.

Como dato significativo podemos decir que en 1.996 se han Ilevado a cabo 5.087 prestaciones básicas, que han supuesto una inversión de más de 1.300 millones de pesetas.

La atención a los mayores de 65 años - que suponen el 31% del colectivo de afiliados - tiene una importancia máxima para la ONCE, que ha establecido para ellos estos objetivos: poner a su disposición recursos para mantener la máxima calidad de vida, si es posible en su entorno habitual; facilitarles servicios de teleasistencia y ayuda a domicilio; orientarles y obtener para ellos plazas en centros de día o residenciales idóneos, si los requieren; apoyar grupos de autoayuda y voluntariado y promover vacaciones sociales.

EI área de Autonomía Personal en la ONCE contempla un conjunto de servicios que se orientan a ayudar a superar los efectos discapacitantes de la pérdida visual. A lo largo de estos últimos años, se observa una evolución importante en estos servicios, consistente en: la expansión y descentralización de los mismos; la intervención multidisciplinar; el incremento significativo en las dotaciones de infraestructura (locales y medios); la implicación de agentes sociales y colectivos (familia, residencias, escuelas, comunidad, etc.); el desarrollo paulatino de actividades de sensibilización; el ajuste de los programas a cada persona y a su entorno; etc.

Para este fin se han creado servicios especiales como los de Rehabilitación Básica, Rehabilitación Visual y Perros-Guía.

EI Servicio de Rehabilitación Básica - que inició su andadura con mayor alcance y especialización en el año 1971, con la creación de un Centro en Cataluña- pone a disposición de los deficientes visuales un conjunto de técnicas, instrumentos y procedimientos, para que consigan el aprendizaje de estrategias, habilidades y destrezas básicas, a fin de desarrollar su autonomía personal y alcanzar, de esta manera, su plena normalización e integración.

A partir de 1980, este servicio sufre un avance espectacular, siendo en 1984 cuando se crea el cuerpo de Técnicos de Rehabilitación Básica. En 1985 se desarrolla la estructura actual de los servicios de rehabilitación, en su doble vertiente de básica y visual, y se Ileva a cabo la apertura de dos Unidades de Rehabilitación Básica, en Madrid y en Sevilla.

Por otra parte, se inicia la dotación de recursos humanos que conforman los equipos multiprofesionales para desarrollar programas de rehabilitación básica desde las Delegaciones Territoriales y Direcciones Administrativas de la ONCE, para acercar los servicios al usuario, por medio de los 84 Técnicos de Rehabilitación Básica, que actualmente existen en plantilla.

Podemos indicar también que el número de programas finalizados, referidos a  formación en Orientación y Movilidad, Hábitos de Vida Diaria y otros aplicados por Técnicos de Rehabilitación Básica, ha sido de 9.257 en el decenio de 1986-1996.

EI Servicio de Rehabilitación Visual engloba el conjunto de técnicas y procedimientos, mediante los cuales una persona con baja visión consigue obtener el máximo aprovechamiento del remanente visual que posee.

En el año 1985, nuestra Organización inicia sus servicios especializados de Baja Visión con la apertura del Centro de Rehabilitación Visual de la ONCE (C.E.R.V.O.). En los años siguientes, siete centros más inician la prestación de este servicio, con el fin de acercarlo a un mayor número de destinatarios y posibilitar su atención en plazos más breves desde el momento en que se detectan las necesidades, pues la ONCE es consciente de que éste es uno de los servicios básicos que producen un cambio importante en la calidad de vida de un porcentaje muy elevado de sus afiliados.

A través de los citados ocho centros, se han practicado, desde sus inicios hasta el 31 de diciembre de 1996, 24.842 intervenciones, lo que demuestra su  importancia.

En cuanto al Servicio de Perros-Guía, las actuaciones van encaminadas a facilitar la adquisición de un perro-guía a los afiliados que lo soliciten, como medio auxiliar de movilidad.

En 1990, se constituyó la "Fundación ONCE Perro-Guía", con el fin de proporcionar otro servicio, importante y gratuito, para la autonomía personal de sus afiliados. Hasta finales de 1996, la Fundación ha entrenado y proporcionado 210 perros-guías.

Si centramos ahora nuestro análisis en el Área de Educación, podemos decir que la ONCE, por un lado, es consciente de que, para que la acción educativa sea de calidad, precisa disponer de una infraestructura sólida, amplia y bien organizada, que dé la respuesta adecuada a las necesidades educativas de todos los alumnos ciegos y deficientes visuales en todas las diferentes etapas formativas (desde la atención temprana hasta la formación permanente de adultos). Por otro lado, la ONCE basa su sistema educativo en el marco legal aplicable a todos los ciudadanos españoles. Con ambas premisas, es más posible la consecución de la Normalización y Sectorización de los Servicios en un entorno social más inmediato.

EI Área de Educación pretende:

· prestar atención global al alumno y su entorno, implicando a la familia en el proceso educativo, 

· realizar acciones coordinadas con las instituciones públicas del ámbito de la sanidad y de la educación, para la detección temprana y para la cobertura de servicios educativos en todas las zonas geográficas, 

· potenciar las áreas de estimulación visual, orientación y movilidad y habilidades de la vida diaria, como contenidos importantes del curriculum, así como proporcionar los aparatos tiflotécnicos y los materiales didácticos que se precisen,

· fomentar la formación de los profesionales de los centros ordinarios en diferentes áreas de la educación del niño deficiente visual.

Si en la primera mitad de este siglo se optaba, generalmente, por la educación de los ciegos y deficientes visuales en centros específicos, es en la segunda mitad - sobre todo en los años setenta - cuando se inicia una corriente más firme para integrar a dichos escolares en las escuelas ordinarias. Por eso, nuestra Organización se adaptó a los nuevos tiempos y transformó sus escuelas especiales en Centros de Recursos Educativos, desde los que se pudiera dar respuesta educativa adecuada a los escolares, a través de los Equipos Específicos diseminados por todo el territorio nacional.

Desde la Dirección de Educación, como órgano central de los servicios educativos de la ONCE, se realizan las funciones de planificación y organización general de las acciones que se Ilevan a cabo en todo el territorio nacional. A través de sus tres Departamentos (de Evaluación y Calidad Educativa, de Renovación Pedagógica y de Gestión de Recursos Educativos) se coordinan dichos servicios. Asimismo, de la Dirección de Educación dependen, además de los Departamentos citados, los Centros de Recursos Educativos y la Escuela de Fisioterapia.

Los Centros de Recursos Educativos son estructuras organizativas que prestan apoyos psicopedagógicos, materiales, técnicos y humanos; dirigen su actuación hacia la acción educativa desarrollada tanto en los centros ordinarios como en los de educación especial, y canalizan actuaciones relacionadas con investigación, experimentación, orientación y formación de profesionales. Abarcan las diferentes etapas formativas de educación primaria, secundaria y formación profesional, como Telefonía, Estenotipia, Gestión y Comunicación de Redes, Agencias de Viajes, entre otras. Desde los Centros de Recursos Educativos se proporciona apoyo y recursos a los escolares de una zona geográfica del país, a través de los Equipos Específicos de ellos dependientes. Así pues, la ONCE, por medio de los cinco Centros de que dispone, tiene asegurada toda la cobertura educativa del territorio nacional, en todos los aspectos.

En cada uno de los Centro de Recursos Educativos están insertos:

· Una Escuela Específica para escolares ciegos y deficientes visuales, 

· Una estructura de servicios especializados, como, por ejemplo: Habilidades Básicas; Recursos Didácticos; Investigación, Adaptación y Producción; Formación de Profesionales; Innovación Educativa y Desarrollo Curricular... Además, en este Centro de Madrid, en el que nos encontramos, existe un servicio especializado muy importante y querido, el cual es el de Atención a Personas con Sordoceguera, del que se hablará más ampliamente en otra ponencia. 

Y los Equipos Específicos de Atención Educativa a Personas Ciegas y Deficientes Visuales, que se definen como estructuras multiprofesionales que prestan atención educativa a los alumnos con ceguera o deficiencia visual, en función de las necesidades específicas impuestas por las mismas y con el fin de colaborar en los procesos de normalización e integración en todos los ámbitos de su vida. La zona de actuación de estos Equipos es, en general, provincial y está basada en tres principios básicos:

· Especificidad, referida a la atención de las necesidades específicas de los alumnos con dificultades visuales. 

· Coordinación, tanto interna como externa. 

· Globalidad, para cubrir todas las carencias educativas derivadas de la deficiencia visual.

Los Equipos están compuestos por los siguientes profesionales: Profesores de Educación Integrada, Trabajador Social, Psicólogo, Pedagogo, Técnico de Rehabilitación Básica, Instructor Tiflotécnico y otros, en la medida en que se precisen: Técnico de Rehabilitación Visual, Oftalmólogo, Animador socio-cultural, Logopeda, etc.

En cuanto a la Escuela de Fisioterapia de la ONCE diremos que constituye un paso y un esfuerzo más en la prestación de servicios a nuestros afiliados. Viene impartiendo estos estudios desde el curso 1985/86, con la conformidad del Ministerio Español de Educación y Cultura, y está adscrita a la Universidad Autónoma de Madrid. Desde dicho año, viene demostrando que los alumnos en ella formados son capaces de desenvolverse profesionalmente con acierto y prestigio.

Para demostrar la importancia que la ONCE otorga a los servicios educativos, es bueno dar a conocer, al menos, algunos datos actualizados:

· Los cinco Centros de Recursos Educativos de la ONCE cuentan en la actualidad con medios humanos y materiales, así como con instalaciones para el desarrollo de diversas actividades complementarias, como son las Unidades de Producción Bibliográfica y de Recursos Didácticos, Unidades de Rehabilitación Visual, recintos deportivos, residencias para alumnos, etc. 

· En el curso escolar 1996/97, fueron atendidos 6.319 educandos, de los cuales 642 (aproximadamente el 10%) estaban escolarizados en los centros específicos de la Organización, y 5.677 (casi el 90% restante), integrados en colegios ordinarios. 

· Actualmente, el número de profesionales que atienden los servicios educativos en la ONCE asciende a 1.057. 

· Para las prestaciones al estudio (becas y otras ayudas) el presupuesto del presente ejercicio asciende a 847 millones de pesetas. 

· Se han proporcionado 1.400 aparatos tiflotécnicos como adaptación del puesto de estudio; presupuestándose 134 millones de pesetas. 

· En resumen, la inversión de la ONCE en Educación para el presente ejercicio asciende a la cifra de 6.377 millones de pesetas. 

Con relación al Área de Cultura, la ONCE, en el ánimo de conseguir que sus afiliados sean ciudadanos de primera, potencia al máximo los servicios que tiendan a proporcionarla, puesto que, como algunos autores afirman, "cultura es lo que se necesita saber para ser miembros funcionales de un grupo o comunidad".

Los servicios culturales que la ONCE presta están destinados a la promoción de sus afiliados y a la ocupación creativa del tiempo libre de los mismos, teniendo siempre en cuenta una perspectiva dominante, la cual es su integración social a través de la cultura, el ocio y el deporte. Estos servicios están coordinados, a nivel central, por la Dirección de Cultura, que es responsable de conseguir, entre otros, los objetivos de supervisar y dirigir la política cultural de la ONCE; así como coordinar la función específica de los Centros de Producción Bibliográfica. De la Dirección de Cultura dependen el Centro Bibliográfico y Cultural de Madrid, el Centro de Producción Bibliográfica de Barcelona, el Museo Tiflológico de Madrid y el "Club de Deportes ONCE".

Los criterios en los que la ONCE basa su acción cultural con sus afiliados se resumen en:

· Hacer Ilegar a todos los afiliados los servicios recreativos, culturales, deportivos y artísticos de la ONCE, con especial énfasis en los Centros más alejados de los servicios centrales. 

· Promover, a través de sus programas, la participación activa de sus afiliados en los eventos culturales. 

· Generar actividades abiertas y en plena sintonía con las dinámicas culturales, deportivas y artísticas del país. 

· Asegurar la calidad y rigor de los servicios a través de planificaciones y evaluaciones permanentes. 

· Optimizar el conjunto de recursos que la ONCE pone a disposición de los afiliados en esta materia.

Por lo que se refiere al Ámbito del Ocio, el Arte y la Cultura, la ONCE considera importantes las siguientes cuestiones:

· Mantener el nivel de actividades y participación en el Programa de Animación Sociocultural y Deportiva. A este respecto, señalaremos que en el año 1996 se realizaron 2.497 actividades y participaron 131.907 personas, de las cuales 64.594 eran afiliados a la ONCE. 

· Intentar desarrollar e incrementar las videotecas de películas en sistema Audesc. Hasta la fecha, se han editado 78 títulos, estando previstos, durante este año 1997, un total de 96. 

· Mantener y ampliar el número y calidad de las Agrupaciones Artísticas. En la actualidad existen 26 de teatro y 13 de Música, con un total de 650 miembros. 

· Potenciar la participación en las Muestras de Agrupaciones Artísticas, como acontecimientos relevantes. 

· Ampliar las posibilidades de accesibilidad de los afiliados a los Centros, obras de arte y espacios naturales, así como editar una guía de espacios adaptados. 

· Dar a conocer los fondos del Museo Tiflológico a través de la organización de Exposiciones Itinerantes. 

· Incentivar la práctica deportiva de los niños que están escolarizados en centros ordinarios.

La Producción de Material Bibliográfico en todo tipo de soporte accesible para las personas ciegas o deficientes visuales exige, entre otras cosas, prestar atención a las necesidades de lectura de los afiliados a través de la transcripción y grabación de textos, la realización de revistas y fascículos, así como la adaptación de otros materiales.

Un campo de actuación importante es el de la actualización del acceso a la información de las personas ciegas o deficientes visuales con una nueva red (Biflos), nuevas tecnologías de digitalización de sonido (DAISY) e interconexión y establecimiento de convenios con organismos y editoriales nacionales e internacionales. Todo ello, en definitiva, con la pretensión de conseguir la integración social a través de la posibilidad del acceso a la información.

Uno de los medios de impulso y difusión de la acción cultural, dentro y fuera de la ONCE, es la convocatoria de premios literarios, así como el Fondo de Ayudas para Iniciativas Culturales.

La actividad deportiva, por otra parte - tanto la recreativa como la de competición-, dignifica la condición humana, a la vez que proporciona al individuo beneficios corporales y psicológicos. De ahí que la ONCE establezca unos objetivos claros al respecto, que podríamos resumir en:

· Mantener el alto nivel de competición alcanzado por los deportistas ciegos y deficientes visuales. (por ejemplo: en los Juegos Paralímpicos de Atlanta, participaron 78 atletas, con un gran éxito de medallas. También, durante el año 1996, se realizaron más de 200 actividades deportivas de competición). 

· Desarrollar la estructura deportiva y optimizar los recursos destinados a los deportistas de competición. Señalaremos al respecto que en la actualidad existen más de 2.000 licencias federativas y en los eventos deportivos del año 1996 participaron más de 15.000 atletas en distintas modalidades. 

· Preparar convenientemente los grandes acontecimientos deportivos de los próximos años: Campeonatos del Mundo, Madrid 98; Nagano'98 y Sydney 2000. 

· Dar a conocer a la sociedad el esfuerzo realizado por los deportistas ciegos y deficientes visuales para lograr unas mayores cotas de integración. 

· Aplicar a la rehabilitación de los ciegos y deficientes visuales las investigaciones que se realizan en la actividad deportiva.

Como otros datos de interés cultural, añadiremos que, en la actualidad, se publican 27 revistas, tanto en sistema braille como sonoro, con periodicidades y temas diferentes: infantil, juvenil, ocio y tiempo libre, música, deportes, divulgación científica, economía, etc.

Un área en la que se está trabajando intensamente es la de viabilizar la conversión en braille de los libros producidos en soporte informático por las editoriales; con ello se potencia notablemente la cantidad, la inmediatez y la variedad de la producción.

En el conjunto de agrupaciones y talleres, en 1995 han participado 560 usuarios, celebrando 476 funciones, con un público asistente a las mismas estimado en 112.000 personas. Igualmente, se han organizado 110 conciertos de artistas en promoción.

La cuarta área de servicios es la de Integración Laboral, cuyo objetivo básico es apoyar la formación profesional y la promoción de empleo, con el fin de conseguir la integración laboral de las personas con ceguera y deficiencia visual en el mercado laboral ordinario, como requisito previo al de la total integración en la sociedad.

Las acciones de la ONCE en el área laboral garantizan que la totalidad de sus afiliados con vocación y posibilidades puedan acceder a un puesto de trabajo y mantenerlo, ya sea en la propia Organización o fuera de ella, desarrollando diversas ocupaciones: venta del cupón, telefonía-telemática, fisioterapia, profesiones liberales, etc. Actualmente, el número de afiliados en activo, incorporados al mercado laboral ordinario, es de 15.628, de los cuales 14.558 son vendedores del cupón.

Con el fin de dar respuesta a las demandas de apoyo de sus afiliados en materia de integración laboral, la ONCE dispone de una infraestructura técnico-administrativa, que desde la Dirección General coordina los Servicios Centrales (con sus Departamentos de Promoción de Empleo y de Adaptación de Puestos de Trabajo), así como los Servicios Periféricos y sus Profesionales (Psicólogo, Trabajador Social, Técnico de Rehabilitación Básica, Instructor Tiflotécnico, etc.).

Las actuaciones que se desarrollan van encaminadas a:

· Rehabilitar profesionalmente en sus puestos de trabajo a los adultos que hayan perdido la visión.

· Proporcionar ayudas de carácter tecnológico o económico para la adaptación de puestos de trabajo.

· Organizar periódicamente cursos de formación empresarial y de perfeccionamiento profesional.

· Proporcionar préstamos para el apoyo de iniciativas profesionales y empresariales de afiliados, así como orientar sobre la viabilidad de sus proyectos.

· Asesorar a empresarios o entidades acerca de las ventajas de la contratación de personas con minusvalías, en general, y sobre el desenvolvimiento de las personas ciegas y deficientes visuales, en particular.

A este respecto, la tiflotecnología trata de investigar, diseñar, producir y promocionar el uso entre los afiliados de todos aquellos dispositivos, apoyos o ayudas técnicas y materiales que les permitan ser más competitivos en el ámbito laboral, más eficaces en el estudio y, en definitiva, más autónomos en la vida cotidiana. En este sentido, la Unidad Tiflotécnica (UTT) realiza las correspondientes acciones (de formación, producción, distribución, etc.) y, a través de los treinta y tres Equipos de Atención Básica y de las Tiendas-Exposición de los diferentes centros, se facilita el acercamiento de los servicios y medios a los usuarios.

Uno de los principales objetivos de la integración laboral de las personas ciegas y deficientes visuales es el acceso al mercado laboral en igualdad de condiciones que los demás, para ejercer su puesto de trabajo con dignidad, profesionalidad y eficacia. Por ello, la ONCE facilita los medios materiales y/o humanos que ayuden a conseguirlo, así como las ayudas económicas compensatorias para sufragar los gastos que ocasiona el apoyo que personas ajenas prestan a los trabajadores afiliados.

Ante el suministro gratuito de medios materiales, en calidad de préstamo, o de todo tipo de dispositivos tiflotecnológicos o de ayuda, es preciso buscar el máximo equilibrio entre el grado de necesidad del usuario, el nivel óptimo de formación para el manejo del equipo y la disponibilidad de existencias en cada momento.

Paralelamente a este proceso, se realiza un seguimiento de los puestos de trabajo adaptados, con el fin de introducir mejoras y cambios en los equipos, en caso de que estos queden obsoletos, presenten averías o no cumplan los objetivos marcados en un principio.

Asimismo, se organizan campañas de divulgación, exposiciones de material y reuniones de usuarios desde las distintas Delegaciones Territoriales, Direcciones Administrativas y Centros de Recursos Educativos, con el fin de orientar a todos los afiliados acerca de la importancia y eficacia que presentan los medios tiflotécnicos.

Desde la Dirección de Integración Laboral y en coordinación con la Unidad Tiflotécnica y con Universidades, empresas y centros de vanguardia tecnológica, se promueve la investigación y homologación de bienes de equipo que constituyen herramientas de trabajo para el uso de personas ciegas o deficientes visuales.

Para concluir, quisiera decir como al principio, que la actuación de la ONCE está dirigida a la prestación de servicios sociales a sus afiliados, sin escatimar cuantos medios humanos, técnicos y materiales resulten precisos.

Puedo asegurarles, con absoluta certeza, que los servicios de atención a las personas con sordoceguera ocupan un lugar destacado en la programación general de los servicios de la ONCE. Tenemos la plena seguridad de que nuestro esfuerzo para mantener y potenciar este servicio consigue que sean ciudadanos de primera quienes, por sus dificultades visuales y auditivas, han de vencer más obstáculos para conseguir su plena integración. Entre todos lograremos que las personas sordociegas descubran el mundo y la palabra, juntos.

Muchas gracias.

D.Enrique Servando Sánchez González

Director General de la ONCE

Buenas tardes. Quiero, en primer lugar, agradecer su presencia a los representantes de las organizaciones de las familias de sordociegos, de la DbI (Deafblind International), de la UMC (Unión Mundial de Ciegos), a los profesionales y al resto de asistentes implicados por uno u otro motivo en esta cita internacional. Me sumo, también, al agradecimiento de la Presidenta del Comité Organizador de esta Conferencia hacia las personas que se han dedicado a preparar este importante encuentro. 

Nos hemos dado cita hoy, y a lo largo de los próximos días, un conjunto de personas que estamos buscando, día a día, soluciones para los problemas derivados de una minusvalía. Podríamos decir que somos inasequibles al desánimo, que contamos con un fuerte espíritu de entrega y un gran tesón, dispuestos a aprender, a integrarnos, a enraizarnos dentro de la sociedad y además a ser útiles.

Esta Conferencia va a abordar lo que entiendo que es una de las minusvalías más graves, la concurrencia en una sola persona de la dificultad de la ceguera y de la sordera; personas que no pueden percibir imágenes, tampoco palabras, apartadas de los dos elementos que son fundamentales en la comunicación, más aún en la de hoy, basada en los medios audiovisuales. Hay muchas personas que de manera individual trabajan en este problema, pero también hay organizaciones dedicando recursos y trabajo a la solución de los problemas de los minusválidos en general, de los ciegos en particular y concretamente de los sordociegos. En ese camino está la Organización Nacional de Ciegos Españoles, comprometida desde hace ya casi sesenta años en la tarea de buscar la mejor integración de los ciegos en la sociedad.

Quería, pensando sobre todo en las personas de otros países que nos visitan, dar unas pinceladas sobre lo que es nuestra Organización, para que conozcan su desarrollo y sus resultados.

La ONCE nace en 1938 gracias al impulso de las organizaciones de ciegos de aquel momento, que propiciaron su creación por parte del gobierno de entonces; y nace con mucho vigor, agrupando rápidamente a todas las asociaciones de ciegos que se hallaban dispersas, aglutinando esfuerzos para el bien común de los ciegos. Esta característica sigue siendo fundamental a lo largo de la historia de la ONCE, junto con otros factores de gran importancia: la capacidad de sacrificio, porque realmente no podemos olvidar que por muchas soluciones que vayamos encontrando para los ciegos o para los minusválidos en general, estamos en una sociedad dura, competitiva, que lo es más aún con las personas menos favorecidas. Otro factor, la unidad, porque hemos entendido siempre que sólo estando juntos tenemos fuerza ante la sociedad y ante los gobiernos. La capacidad reivindicativa, porque no podemos olvidar que formamos parte de un grupo de personas, los minusválidos, situados en una cierta orilla de marginalidad, obligados a recordarle continuamente a la sociedad el derecho a la igualdad que nos asiste como ciudadanos de pleno derecho. Otra de las características, que ha demostrado su utilidad para una Organización que quiere tener resultados, es el autogobierno.

Estas características se acentuaron en los años ochenta, después de lo que supuso en nuestro país la instauración de la democracia, que adoptó también, lógicamente, nuestra Organización. La revolución democrática, pacífica que vivió la ONCE produjo tres resultados inmediatos: una estructura renovada para encauzar los servicios a los ciegos, una transformación económica positiva, que derivó en la tercera; un gran despeje de los servicios sociales.

Desde el punto de vista orgánico-jurídico, la ONCE es una Corporación de Derecho Público, de carácter social, con el objetivo fundamental de buscar la integración de los ciegos españoles en la sociedad.

En cuanto a nuestra articulación interna, cada 4 años celebramos elecciones mediante las que los propios ciegos eligen consejos territoriales y nuestro consejo nacional, Consejo General, que establece los planes de actuación de acuerdo con los programas políticos que han ganado los comicios. También se encarga de designar a los gestores que tienen que llevar a cabo estos planes y realiza el control de todas las actividades junto con los Consejos Territoriales.

Pero para mantener una organización de este tipo y que tenga realmente resultados es necesaria una financiación; ésta se asignó a una lotería, concesión estatal. Este es un dato muy importante porque lo habitual en otros muchos países es que las organizaciones de servicios sociales dependan de los presupuestos del Estado, por tanto, con poca facilidad de prever disponibilidad y, en consecuencia, programas. La financiación autónoma nos permite organizarnos de manera que seamos responsables de nuestros resultados. El que se le asignara una actividad, el juego, como financiación puede producir algún interrogante, porque el juego es una actividad compleja, volátil, no garantiza unos resultados estables cada año y eso siempre es una preocupación para dar respuesta a las necesidades permanentes de las personas con discapacidad. Sin embargo, este sistema ha demostrado ser capaz para mantener lo que es nuestro gran sistema de servicios sociales que arrancó en 1938, precursor clarísimo de lo que después ha sido el surgimiento de la economía social, que auspiciara Francia en los años setenta.

La contraprestación que el Estado exigió a una organización como la nuestra a cambio de esta concesión es la cobertura de los servicios sociales dirigidos a los ciegos. El cupón, nombre que recibió desde el principio esta lotería, supuso una gran capacidad para el empleo masivo de personas ciegas. Hoy trabajan directamente vendiendo el cupón 22.000 personas. Naturalmente hay que insistir en que el juego es una actividad compleja para el desarrollo de actividades permanentes como las que necesitan los ciegos y deficientes visuales, por lo que hemos tenido que alcanzar una altísima profesionalización en su desarrollo.

Todos los beneficios de esta lotería se dedican íntegramente a la labor social que desarrolla la Organización, una prestación integral que se dirige a todas las etapas y áreas de la vida de las personas ciegas; a la rehabilitación, la autonomía personal, la educación, la formación profesional, a la cultura, al deporte... Todos son imprescindibles, pero quiero destacar el empleo y por tanto la formación necesaria. El empleo masivo, como hemos dicho, a través de la venta del cupón, pero también buscando diversificación en otras actividades. Aquí sí que hemos tenido muchas dificultades para que la sociedad comprenda, para que los empresarios entiendan, que en el empleo ordinario los ciegos pueden ser productivos. Por eso hace algunos años la propia Organización Nacional de Ciegos creó una Corporación Empresarial encargada de demostrar esa capacidad productiva.

En esta dinámica global, nuestra Organización ha creado más de 50.000 empleos a lo largo de su historia, un 70% de personas con minusvalías, fundamentalmente ciegos. Pero la ONCE es solidaria y ha pensado aplicar sus avances para otras personas con minusvalía distinta a la ceguera. Dirigido a este colectivo ofertó empleo en la venta del cupón y hace 10 años creó una Fundación con el objetivo de dedicar recursos al empleo y a la eliminación de barreras. Por esta vía en los últimos años se han creado más de 14.000 puestos de trabajo con un porcentaje altísimo de personas con minusvalía, un 80% aproximadamente.

En lo que se refiere a prestaciones sociales a otras personas con minusvalía, la verdad es que la ONCE siempre ha reconocido que no es experta en servicios correspondientes a las múltiples minusvalías. En ese campo colaboramos con otras instancias de ámbito público, trabajando sobre todo en las plurideficiencias donde una de las minusvalías sea la ceguera. En este marco es en el que hace 10 años la ONCE elaboró formalmente un programa sobre la sordoceguera, un problema francamente grave, que hoy nos ha reunido aquí en esta Conferencia.

Un encuentro internacional que va a servir, como los precedentes, de mensaje, de intercambio de experiencias entre el conjunto de las organizaciones, de las familias, de las personas que individualmente se dedican a trabajar en favor de los sordociegos. Estoy absolutamente convencido de que la minusvalía más aislante es la sordoceguera, la más difícil sin ninguna duda para la integración y, por eso, creo que estamos obligados no sólo a que esta Conferencia tenga buenos resultados, sino a exigirnos que los tenga. No podemos defraudar esa necesidad de los sordociegos europeos y, en nuestro caso, de los españoles. 

Muchas gracias.

Dª Marjaana Suosalmi

Presidenta de Deafblind International

Estimados amigos:

Es un verdadero placer en nombre de Deafblind International daros la bienvenida a la IV Conferencia Europea sobre Sordoceguera de la DbI en España. Aproximadamente un centenar de personas presentarán sus ideas, los resultados de sus investigaciones o sus experiencias derivadas del trabajo práctico. El comité científico, el campo de familias y los organizadores españoles han trabajado mucho y todos nosotros tenemos razones para agradecérselo. También queremos agradecer a la ONCE todo su apoyo a la Conferencia. 

Para las personas sordociegas la interacción con los otros tiene una importancia vital. Aunque la iniciativa, la motivación y la energía se encuentren en el interior de la persona sordociega, su desarrollo se ve frenado si carece de una persona que le haga llegar las posibilidades que se encuentran a su alrededor y reaccione ante sus planteamientos. De ahí la importancia de la palabra “juntos”.

El programa destaca la importancia de adoptar una perspectiva que contemple el marco global de la vida del individuo en todos los servicios prestados. A menudo, las personas sordociegas sólo disponen de un presente, no existe para ellas ni el pasado ni el futuro. Pero, para todos nosotros es fundamental poder mirar hacia atrás y hacia delante, disponer de recuerdos y sueños, ya que estos son ingredientes fundamentales para poder construir una identidad cuando interactuamos con otras personas.

En diferentes conversaciones he oído mencionar la palabra felicidad, pero desde no hace mucho tiempo. Aún así creo que éste es uno de los aspectos más importantes que intervienen en la calidad de vida de una persona. La felicidad surge en numerosas ocasiones del contacto, de compartir, de hacer cosas juntos, del éxito. Esperamos que nuestra conferencia contribuya de distintas maneras a que muchas personas sordociegas consigan llevar una vida feliz, al igual que sus familias y las personas que trabajan con ellas. De esta forma, la Conferencia realmente habrá tenido éxito.

Os deseo a todos una buena Conferencia.

D. Pedro Zurita Fanjul

Secretario General de la UMC

En los años 85 y 86, yo trabajaba en la Sección de Acción Social de la ONCE, y tuve la dicha de conocer a Daniel Alvarez Reyes por haber solicitado que nosotros hiciésemos las gestiones de compra en el extranjero de un instrumento de comunicación para sordociegos. Por aquel entonces, Daniel y Asun consiguieron una ayuda de la ONCE para asistir a una conferencia internacional de sordociegos que tenía lugar en Suecia. Hasta ese momento en España se llevaba a cabo un buen trabajo a favor de las personas sordociegas, pero evidentemente había que mejorar cuantitativa y cualitativamente la situación. Daniel y Asun, junto con varias personas que iban a abrazar de diversas maneras su causa, se convertirían muy pronto, después de aquella presencia en Suecia, en protagonistas decididos del cambio que iba a producirse en España en los años sucesivos en el campo de los  sordociegos.

Recuerdo también que en el verano de 1987, estuve presente en Alemania, en la reunión en la que se examinó, con el Director de la Escuela Perkins de Estados Unidos, Dr. Kevin Lessard, la cooperación que esa institución americana iba a establecer con la ONCE para formar a personal en España en los servicios a las personas sordociegas.

Ustedes saben mejor que yo que lo que ha pasado en España en este terreno en los últimos diez años puede calificarse sin duda una historia de éxitos.

Los que conocen mis circunstancias en 1997, saben que hoy tengo sobrados motivos para apreciar y valorar la vida. Permítanme, pues, que sienta particular felicidad y privilegio por estar presente hoy en la inauguración de esta conferencia internacional. Muy probablemente, hace diez años la ONCE no se hubiera visto justificada para convocarla en Madrid. Las personas ciegas en este país son hoy más dichosas, tienen más esperanza en el futuro y creen firmemente en sus profesionales.

En este año, histórico para la Unión Mundial de Ciegos, porque el próximo septiembre organizamos en Colombia nuestro periódico encuentro mundial (la Conferencia Helen Keller de personas sordociegas), experimento gran alegría al compartir con ustedes la inauguración de esta reunión en nombre del Dr. Herie, de Canadá,. Presidente actual de la UMC. ¡Que los próximos días en Madrid sean para todos muy fructíferos y gratos!

DISCURSO DE APERTURA

D. Daniel Alvarez Reyes

Asesor en Asuntos sobre Sordoceguera

Programa de Atención a Personas Sordociegas. ONCE

Cuando Madrid fue elegida como sede de la IV Conferencia Europea sobre Sordoceguera, sentimos una honda satisfacción. Aún cuando estábamos arropados por una organización fuerte, como es la ONCE, seguro que la elección no hubiera sido posible sin un motivo: la enorme e intensa labor realizada por los profesionales del Programa de Atención a Personas Sordociegas en los últimos años. Un merecido premio y un espaldarazo para su trabajo y su tesón. AI decir esto, incluyo a aquellos que, por una razón u otra, tuvieron que cambiar de destino, pero que dejaron su huella y que, desde donde están, siguen ayudándonos.

Cuando comenzamos en 1987, en el Programa de Atención a Personas Sordociegas, sólo existía un aula con dos niñas sordociegas. Es mucho lo que tuvimos que trabajar todos estos años, pero, desde un principio, nuestra filosofía fue la de abordar, en la medida de lo posible, la atención a la globalidad de la población sordociega española. No sólo desarrollar el programa educativo para los niños sordociegos que iban Ilegando, sino también servicios para adultos.

Desde el principio, vimos muy claro la importancia de la formación de los profesionales, para convertirlos en personal especializado en cada área de la sordoceguera, empezando por los propios RESPONSABLES del programa, en lo cual ha jugado un papel decisivo la Perkins School for the Blind, que Ilevó a cabo nuestra formación, hasta que nosotros mismos estuvimos preparados para formar a nuevos profesores y profesionales. En las primeras etapas, tampoco nos olvidamos de iniciar la formación de profesionales para el trabajo con sordociegos adultos, entre ellos, los primeros guías-intérpretes, ya que siempre hemos sido conscientes de la importancia de este apoyo para las personas sordociegas adultas. Este servicio permitió, entre otras cosas, el acceso a programas de rehabilitación, programas de formación y lo que es más importante, a las actividades recreativas y culturales, que más adelante hicieron posible que las personas sordociegas encontraran su identidad y crearan la Asociación de Sordociegos de España.

Explicando todo esto, no pretendemos mostrar un programa ideal, sino simplemente las claves del desarrollo de nuestro Programa, que nos Ilevaron al nivel alcanzado en la actualidad, aunque, por supuesto, aún es mucho lo que tenemos que realizar en el presente y en el futuro.

Otros factores decisivos fueron nuestra participación en Congresos y Conferencias Internacionales y la pertenencia como miembros a la actual Dbl y otras organizaciones, que nos ha ido permitiendo actualizar conocimientos sobre los diferentes modelos establecidos, lo cual nos ha ayudado a construir nuestra filosofía de trabajo en el campo de la sordoceguera. 

Finalmente, todo esto no hubiera sido posible sin la confianza que la ONCE siempre ha depositado en nosotros.

Si tuviera que definir todo esto con una frase, esa frase sería el lema de esta Conferencia: "Descubrir el mundo y la palabra juntos", ya que, además de los profesionales y los padres, también las personas sordociegas hemos estado implicadas en este descubrimiento, descubrimiento que continúa y que esperamos compartir con todos vosotros durante y después de esta Conferencia Europea.

Descubrir juntos

En Potsdam, ya se habló de la diferencia que existe entre la sordoceguera congénita y la sordoceguera adquirida, que es la diferencia que hay entre "construir el mundo y la palabra en la mente del niño sordociego" y "la reconstrucción, de nuevo, de un mundo ya conocido y la readaptación al mismo" de la persona con sordoceguera adquirida.

Creo que éste fue uno de los importantes factores que contribuyeron a que la antigua IAEDB se transformase en la actual Dbl. Mirando al futuro, esto es muy importante, así como la existencia de comisiones dedicadas al ámbito de la sordoceguera adquirida, ya que, a diferencia de los programas educativos para niños sordociegos, existen muchos menos centros o programas de rehabilitación para adultos.

Los programas de atención para sordociegos adultos son una necesidad latente, que ha estado muy presente en el trabajo del Comité Científico, quedando reflejado en el programa que se ha elaborado para esta Conferencia. Por ellos, se han incluído dentro de los tres grandes grupos temáticos, diferentes subtemas relacionados con las necesidades y posibilidades reales de los dos grupos. A pesar de este equilibrio en el programa científico, no debemos olvidar, como ya he dicho antes, la necesidad de avanzar en nuestros conocimientos en el campo de la sordoceguera adquirida e impulsar la creación y desarrollo de programas de rehabilitación para adultos con sordoceguera adquirida.

¿Cuáles son las posibles soluciones a este problema? Por una parte, tal vez podría hacerse un esfuerzo, para que, en algunos países, los gestores de programas educativos intentaran ampliar dichos programas para ofrecer servicios y programas a personas adultas. ¿Quién se ocuparía de ellos, si no?

Por otra parte, otra vía podría ser el contacto con las organizaciones de ciegos y las organizaciones de sordos, buscando una línea de actuación y de colaboración conjunta, sin perder necesariamente por ello la independencia.

De cualquier forma, en ningún programa debe faltar un servicio vital para los sordociegos, como es el de los guías-intérpretes, ya que son la base de la independencia de la persona sordociega y de su integración social. Con la información visual y auditiva aportada por estos profesionales, la persona sordociega puede actuar e influir en su entorno. Sin este importante servicio, las personas sordociegas renuncian a muchas ambiciones, proyectos y anhelos. 

La Dbl, como ya lo está haciendo con los profesionales en el terrenos de la Educación, puede jugar un papel muy importante en la formación del personal que trabaja con personas con sordoceguera adquirida.

Otro paso imprescindible es fomentar el desarrollo de las asociaciones de sordociegos y que éstas sean gestionadas por los propios sordociegos y, más aún, hoy día, que de la "carta circular, del "correo itinerante", estamos pasando al correo electrónico, a estar más cercanos unos de otros.

“Una buena forma de averiguar si el trabajo para desarrollar servicios para personas sordociegas ha alcanzado un nivel aceptable en un país, es buscar las organizaciones existentes para personas sordociegas. Si encuentras una, significa que probablemente el trabajo para conseguir una mayor calidad de vida para su población sordociega se ha iniciado. Si no encuentras ninguna, probablemente la situación es difícil.” (Stig Ohlson). 

Si, además de una organización "para" sordociegos, existe una "de" sordociegos, es una muestra de que existen profesionales que trabajan con adultos y la evidencia de que su trabajo da frutos. En un país donde no hay una asociación de sordociegos es fácil deducir que se tiene necesidad de estos profesionales y de servicios o de mejorar la situación.

Aquí Ilegamos a otro factor crucial: la implicación de las personas sordociegas en los programas y servicios que se desarrollan para ellos, un factor esencial que no todos los profesionales tienen en cuenta, ya que hay profesionales a quienes les cuesta trabajo creer que una persona sordociega pueda ser un profesional en el campo de la sordoceguera. Todos nosotros debemos terminar, de una vez por todas, con este prejuicio (todo sobre nosotros, pero con nosotros). Quien no piense así, quien no crea en nosotros, no debe trabajar con personas sordociegas.

Los profesionales no podemos descubrir el mundo solos. ¿Quienes de nosotros no hemos aprendido de las aportaciones de sordociegos cuya educación fue un brillante éxito, como el caso de Helen Keller y la rusa Olga Skhorokodova?. Incluso el niño sordociego congénito con los mayores handicaps que nos podamos imaginar, puede hacer una contribución significativa, que beneciará a muchos otros niños. Para trabajar en este campo hace falta, por encima de todo, una gran fe en la capacidad del niño y del adulto, siempre, naturalmente, dentro de las potenciales posibilidades de cada individuo. HAY QUE CREER EN NOSOTROS.

En el caso de los adultos, creo que a estas alturas nadie duda de los importantes descubrimientos que aportaron y seguimos aportando. Hyeronimus Lorm aportó el alfabeto que Ileva su nombre y que se utiliza en los países de habla alemana. Eugenio Malossi no sólo inventó el alfabeto que Ileva su nombre, sino que también trabajó como profesor de ciegos e inventó sistemas para que los ciegos pudieran usar máquinas peligrosas. Richard Kinney fue el autor del libro "Vida independiente sin vista ni oído", por el que siento una profunda admiración. Robert J. Smithdas jugó un importante papel en la creación del Centro Nacional Helen Keller, de Estados Unidos, en el que ocupa el cargo de director adjunto, y personas como Stig Ohlson han desarrollado en su país, un sistema de teléfono que puede ser utilizado por sordociegos, y por cualquier otra persona, discapacitada o no. Además, ha puesto en práctica un revolucionario proyecto: entrenar a personas sordociegas en todo lo relacionado con la informática, para luego ser ellos quienes introduzcan y enseñen a otros sordociegos a manejar un ordenador. Y, con perdón, me incluyo yo mismo, pero sólo diré que estoy aquí desde que empezamos el nuevo programa en 1987.

EI futuro

Como en el presente, en el futuro y a nivel más amplio, es esencial la colaboración entre todos a escala internacional. Profesionales, padres y sordociegos tenemos aún mucho que descubrir juntos. Algunas de las importantes necesidades no las hemos podido solucionar en varios países europeos, no porque no lo sepamos y tengamos en cuenta, sino porque son muchas las dificultades que tenemos que superar. Lo importante es ir paso a paso, pero sin interrupción. Son como la fruta: cuando esté madura, caerá.

Consideramos muy necesario colaborar conjuntamente en temas como, por ejemplo:

el desarrollo de una definición estándar de la sordoceguera, 

la formación de profesionales para trabajar en la educación de niños y jóvenes sordociegos, 

la formación de profesionales en rehabilitación, en sus diferentes áreas, incluido el acceso a los medios técnicos y tecnológicos,

el desarrollo de un curriculum para la formación de guías-interpretes, 

la formación de líderes sordociegos, el fomento de la creación de asociaciones de sordociegos Ilevadas por ellos mismos, 

apoyar el desarrollo de asociaciones de padres de niños y jóvenes sordociegos, 

programas de investigación en general, de prevención, medios técnicos y tecnológicos específicos para sordociegos, etc.

Y muchas otras que tenemos que ir descubriendo todos juntos. Una tarea difícil, sin duda. Pero como siempre se ha dicho: una piedra grande no puede moverla uno solo, pero ¡entre todos lograremos moverla! La fe mueve montañas.

Muchas gracias por su atención.

BLOQUE 1: DESCUBRIENDO EL MUNDO Y LA PALABRA JUNTOS EN LAS PRIMERAS ETAPAS DE LA SORDOCEGUERA

1.1. Personas con Sordoceguera Congénita

PLENARIA 1
LA NATURALEZA MUSICAL DE LA INTERACCIÓN PRELINGÜÍSTICA

1
Tonhild Strand Hauge y Gro Elisabeth Hallan Tønsberg, Noruega.

Estimados amigos y colegas, queremos dar las gracias al comité científico por el reto que nos ha planteado al invitarnos a redactar esta ponencia para la sesión plenaria. Nos sentimos muy honrados de haber sido invitados a iniciar este bloque temático relacionado con diversos aspectos de la interacción, comunicación y desarrollo lingüístico en relación con la sordoceguera congénita. Se nos ha pedido que hablemos sobre los aspectos musicales en la interacción prelingüística. Esperamos que puedan ver el nexo entre nuestra contribución y las sesiones plenarias siguientes, que tratarán del desarrollo de la comunicación social y el lenguaje en las personas sordociegas congénitas.

La ponencia incluirá algunos ejemplos de vídeo, donde se muestran episodios de interjuego social cultivado en entornos educativos. Por medio de estos vídeos deseamos dar mayor claridad a los aspectos que pudieran tener especial importancia en el momento de interaccionar con personas sordociegas congénitas. Estos aspectos se presentarán en el marco de un contexto teórico de psicología evolutiva y musicología moderna. Por último, deseamos compartir con ustedes algunos de nuestros hallazgos derivados de los micro-análisis de elementos musicales en interacción social prelingüística entre niños sordociegos congénitos y adultos oyentes y videntes.

Definición de las cualidades musicales en la interacción prelingüística
Al observar el modo en el que el compañero adulto intenta establecer y mantener la atención mutua e interés respectivo en lo que consideramos una intervención de éxito, tenemos la impresión de que en ésta participan importantes principios específicos. En nuestro proyecto hemos pretendido explorar más detalladamente las características de estos principios en episodios donde se ha mantenido interacción. Basándonos en nuestro propio análisis, sugeriremos las características de esa índole estrechamente relacionadas con cualidades musicales. Habitualmente asociamos las cualidades o elementos musicales a algo que se percibe auditivamente, dado que la música está compuesta por melodía, armonía, ritmo, etc. No obstante, cuando analizamos las estructuras básicas en la interacción prelingüística entre niño y adulto, descubrimos cualidades musicales que no suenan, como son ritmo y compás.

Asumimos que algunas cualidades musicales y el estilo improvisador parecen tener importancia para mantener la atención mutua y el interés recíproco en la interacción con los sordociegos congénitos. La sintonización y la armonización parecen ser dimensiones importantes. ¿Cómo sintonizamos con el comportamiento del niño y qué tipo de herramientas 'dimensionales' son importantes?. Como ya hemos sugerido, esas dimensiones parecen estar estrechamente relacionadas con cualidades musicales como el ritmo, el compás, la dinámica y la forma. Si nos centramos en la composición de la sincronía en la interacción, ¿deberíamos a continuación esperar que fuéramos a encontrar la réplica de algunos componentes de la expresión del niño en la respuesta del adulto ?. Si fuera así, ¿qué tipo de cualidades de la expresión del niño reconocemos en la respuesta de los adultos?.

Basándonos en estas cuestiones, podemos preguntarnos si la armonización está relacionada con el grado de correspondencia entre la expresión del niño y la respuesta del adulto, teniendo en cuenta parámetros como el ritmo, la dinámica y el compás. En psicología, ese tipo de correspondencias se describen a menudo como contingencias, que se refieren a “vínculos” temporales y causales entre el comportamiento del niño y el de los adultos. Por ejemplo, en el campo del behaviorismo (Skinner, 1953 s.85) se dice que la contingencia estímulo-respuesta es la única importante. Por consiguiente, los aspectos cualitativos de la interacción no acompañan a los procedimientos basados en el condicionamiento operativo. Sugerimos que el establecimiento de la interacción social prelingüística es demasiado restringida como para incluir sólo la contingencia causal y temporal o la correspondencia entre el comportamiento del niño y de los adultos. Parece que el establecimiento de la interacción social incluye correspondencia entre dimensiones cualitativas de las expresiones, como forma, ritmo, intensidad, compás, duración y dinámica (Beebe et al, 1982; Stern, Jaffe, Beebe y Bennet, 1975; Stern, 1982, 1985; Stern, Spieker y MacKain, 1982; Trevarthen, 1985, 1988, 1993). Con objeto de establecer la interacción social parece que la correspondencia cualitativa entre la expresión del niño y la respuesta del compañero adulto es de gran importancia. Intentaremos precisar estos aspectos.

En nuestro contexto nos gustaría analizar si y cómo podemos identificar formas musicales de correspondencia en la interacción social entre niños sordociegos congénitos y adultos oyentes y videntes. Los ritmos de interacción parecen desempeñar una función importante en la interacción prelingüística entre niños normales y adultos. Si tales cualidades son importantes en el establecimiento de una interacción diádica normal, podemos preguntarnos si sería importante cultivar esas cualidades. En tal caso, puede ser que el vocabulario musical se adecue bien a la descripción de cualidades esenciales de interacción prelingüística.

Los conocimientos relativos a elementos musicales dentro del marco de un estilo improvisado pueden constituir una importante contribución del ámbito de la terapia musical y musicología al ámbito de la educación especial. El estilo improvisador cuenta con una extensa tradición en la musicoterapia y está fuertemente enraizado entre los terapeutas educativos y musicales. No obstante, la “terapia musical tradicional” ha pretendido ante todo cultivar elementos musicales puramente como elementos auditivos. Nosotros por el contrario pretendemos emplear elementos musicales y un estilo improvisador para cultivar la interacción social (Hauge y Hallan Tønsberg, 1996, 1997).

Si analizamos los términos musicales tal y como se deduce del término Mousiké en la antigua Grecia, estos términos incluyen aspectos como movimiento, procesos temporales, dinámica, juego y actividad conjunta en una unidad inseparable. Parece que estos términos reflejan la naturaleza esencial de la interacción humana o las características fundamentales en las formas básicas de unión. En nuestro proyecto nos hemos centrado en la estructura y control temporal de la unión a un micro-nivel. Hemos discutido el significado de la regulación de coordinación, compás, duración y ritmo con objeto de llevar a cabo una entrada improvisada hacia la interacción sostenida. Hemos intentado analizar si estos principios de regulación representan conceptos fundamentales en unión básica independientemente de la modalidad sensorial. ¿Cómo pueden estos principios reflejarse en categorías de observación para desarrollar estrategias de intervención y análisis más perfeccionados?.

Ahora presentaremos dos secuencias de vídeo en las que se mostrará lo que describiremos como aspectos temporales en la interacción co-creada y co-regulada entre niños sordociegos congénitos y adultos con respecto a las cualidades musicales.

Vídeo 1 y vídeo 2
Más adelante, durante esta ponencia retomaremos estos dos vídeos, en los que les mostramos cómo hemos intentado analizar la correspondencia entre las expresiones del niño y las respuestas de los adultos.

Centrados en un modelo transaccional para el desarrollo
Antes de esto, queremos presentar algunas contribuciones de estudios psicológicos modernos relacionados con la interacción comunicativa temprana. Muchos de estos estudios han identificado las dimensiones temporales como fundamentales en la interacción social. Si estas dimensiones se consideran fundamentales en el establecimiento de interacción en díadas normales, han de ser a su vez igual de fundamentales en el establecimiento y mantenimiento de interacción en díadas inusuales.

El núcleo del establecimiento de interacción y de interacción mantenida representa un planteamiento relativamente nuevo en el ámbito de la sordoceguera congénita en los países nórdicos. En Noruega podemos afirmar que la intervención y evaluación relacionada con niños sordociegos congénitos ha cambiado, pasando de ser un planteamiento médico más tradicional y dirigido por profesores hacia un modelo de diagnóstico e intervención basado en teorías de la psicología evolutiva centrada en un modelo transaccional de desarrollo (Nafstad, 1991). Hasta hace unos pocos años, un objetivo común para la intervención era enseñar al niño un sistema lingüístico simbólico, por ejemplo la lengua de signos o habilidades sociales simples. Las estrategias de intervención estaban a menudo influidas por teorías del aprendizaje como por ejemplo condicionamiento operativo y, de hecho, los niños a menudo aprendían a realizar simples funciones comunicativas en términos de exigencias de una expresión. No obstante, tal y como observamos hoy en día, aprendían un tipo de comunicación instrumental sin significado o contenido social negociado. Por consiguiente, pareció más adecuado la aplicación del modelo interactivo de intervención.

Las áreas evolutivas que se ven amenazadas por la condición excepcional de la sordoceguera congénita se relacionan todas con la interacción, en particular con la interacción social. Con el paso del tiempo se pueden producir graves trastornos evolutivos como consecuencia de procesos de interacción básicos desvirtuados. Al restaurar procesos de interacción bien regulados, podemos prevenir trastornos evolutivos innecesarios. Esto es coherente con el modelo transaccional de desarrollo.

El núcleo de un modelo transaccional para el desarrollo representa un marco teórico básico para el establecimiento de estrategias de intervención individuales y adecuadas para niños que presentan un gran riesgo de desarrollo desviado (Sameroff & Fiese, 1990). Las teorías de interacción parecen ser a su vez fuentes relevantes para los profesionales y los ámbitos que buscan entradas clínicas a la interacción social de niños de alto riesgo. ¿Qué implicaciones clínicas tienen las teorías de interacción para la interacción social relacionada con niños que presentan un patrón de desarrollo extravagante?. Según el modelo transaccional de desarrollo, el establecimiento y mantenimiento de interacción co-repetida y co-creada es fundamental para motivar el aprendizaje por medio del descubrimiento y del juego. En tal caso, ¿qué tipo de función pueden desempeñar las cualidades musicales en el establecimiento de la interacción social?.

Términos musicales en las teorías de interacción
Como muestra la literatura, a finales de los años 70 se inició un proceso hacia un desplazamiento paradigmático en las teorías relativas al desarrollo de la comunicación. Esto incluye un cambio de atención y, como se describe en Nadel & Camaioni (1993), un cambio en las teorías desarrolladas a partir de un modelo de comunicación telegráfico emitir/recibir/contestar hacia un modelo metafórico de orquesta. Nadel & Camaioni resumen las características de este modelo así (p.1):

«... los aspectos sincrónicos y diacrónicos se consideran entrelazados. Analizan la sincronía, armonización, atención conjunta, imitación y co-regulación, subrayando de ese modo las propiedades diádicas y dinámicas de los intercambios comunicativos.»

Ejemplos adicionales de términos que pueden caracterizarse como metáforas musicales en la interacción padre-hijo y desarrollo de comunicación incluyen la interacción, ritmicidad, ritmos de interacción, armonía, tema con variaciones, tiempo compartido, coordinación e improvisación musical. Las funciones interactivas y cognitivas de los cambios de ritmo y la coordinación temporal en la vocalización y en los gestos se han estudiado en términos de parámetros musicales (Stern, 1982, 1981; Stern, Beebe, Jaffe & Bennet, 1975; Stern, Spieker & MacKain, 1982; Beebe et al. 1982). Colwyn Travarthen (1988) ha comparado directamente en díadas madre-bebé, la improvisación musical y la interacción social en descripciones de interacción temprana. También se han estudiado los elementos musicales en la vocalización del bebé y las formas y funciones de combinación vocal en la interacción de diálogos entre madre e hijo (Papousek & Papousek, 1981, 1989).

En conjunto, estos estudios denotan que los parámetros musicales son características esenciales en la interacción a nivel micro. Este uso de términos musicales en la descripción de interacción padres-hijos difícilmente son ocasionales, sino que con toda probabilidad reflejan características estructurales básicas del intercambio comunicativo en procesos interpersonales. Centrando los estudios de la interacción niño-padres, podemos de hecho preguntarnos si las metáforas musicales reflejan la naturaleza esencial de la interacción prelingüística. Podemos presumir que los términos musicales, aplicados en el ámbito de la psicología y la educación especial, no sólo reflejan elementos musicales audibles como tal, como son armonía y melodía, sino con mayor probabilidad la organización temporal de características y patrones esenciales de unión dinámica (Hauge, Hallan Tønsberg & Nafstad, 1995).

Capacidad biológica y aspectos temporales en dimensiones transaccionales de intersubjetividad primaria
El término ritmos-de-interacción, ya introducido por Albert Scheflen (1982) y Eliot Chapple (1982), caracteriza aspectos básicos relativos a la organización temporal de la interacción humana. También podemos asumir que este término denota determinados aspectos relativos a la adquisición del lenguaje. Por medio de los microanálisis-de-vídeo de la interacción típica padre-hijo somos capaces de estudiar características de comportamiento que implican que en el micro-nivel de interacción social, el niño adquiere experiencias básicas importantes en el proceso posterior relacionado con el desarrollo y el aprendizaje en general. En términos del desarrollo cognitivo, podemos presumir que el proceso evolutivo incluye una fase preverbal, entendida como el origen de «imágenes» o representaciones mentales de correspondencia interpersonal expresadas de un modo no lingüístico.

Parece que el bebé humano nace con una competencia específica a su especie, o capacidad biológica muy importante para el desarrollo de procesos cognitivos (Smith & Ulvund, 1991; Stern, 1985; Trevarthen, 1993). Podemos suponer que la ritmicidad es un aspecto de esta competencia humana básica. Los términos ritmo, movimiento, estructura y tiempo parecen por consiguiente representar aspectos en el proceso evolutivo preverbal que pueden ser muy importantes en relación al establecimiento de dimensiones dinámicas de intersubjetividad. Estas cualidades básicas humanas se activan en el organismo humano mucho antes del nacimiento. El feto responde corporalmente al sonido, dado que la influencia del sonido en principio no llega al oído del feto sino a todo el cuerpo. El sonido, por consiguiente, proporciona al feto una experiencia corporal total, y los movimientos espontáneos relacionados con la influencia del sonido pueden dar origen a funciones esenciales en el organismo humano después del nacimiento. Chapple (1982) mantiene que el ritmo en el movimiento corporal está arraigado en la constitución neurobiológica del ser humano. Los componentes neurobiológicos se derivan de la base genética, pero se verán influidos y modificados por las experiencias procedentes de la interacción entre organismo y entorno.

Por consiguiente, los ritmos de interacción parecen ser específicos en cuanto a la especie, tal y como lo describe Chapple, y estos aspectos de la interacción humana representan una propiedad humana universal. Lester, Hoffmann & Brazelton (1985) mantienen que los ritmos de interacción social son capacidades biológicas en el organismo humano y estos ritmos se parecen a las pautas de tiempo que caracterizan a los sistemas biológicos, como llorar, mamar, movimientos espontáneos, ciclos sueño-vela, ritmos circadianos y actividad cardiaca, respiratoria y cerebral. Por consiguiente, la ritmicidad parece constituir una condición básica en el organismo humano, y los ritmos de interacción social proporcionan al bebé un tipo de estructura para formar modelos temporales que organizan las experiencias cognitivas y afectivas.

Daniel Stern (1982) describe los aspectos rítmicos en la regulación de la interacción en la díada madre-bebé y mantiene que estos aspectos son esenciales en el desarrollo de la competencia cognitiva del bebé. La sincronía en los intercambios de expresiones vocales describe un aspecto en la base para el desarrollo de la intersubjetividad en díadas. La afinación afectiva a través de la intención, coordinación y forma describe otro aspecto en la base para mantener la participación mutua y la intersubjetividad en las díadas madre-bebé (Stern 1985). Regularidades de tiempo o ritmo se consideran unidades estructurales importantes de interacción; se expresan por ejemplo en ritmos tranquilizadores con un cierto compás y regularidad; tal y como lo describen Beebe et al. 1982.

No obstante, Stern (1982) mantiene que las irregularidades de ritmo son un aspecto estructural esencial en la regulación de la interacción, y este aspecto puede demostrar por ejemplo cómo crean los bebés expectativas temporales (p.103). Las irregularidades de ritmo implican determinados «puntos» durante la interacción, en la que el sistema parece cambiar o romperse, y las cualidades esenciales relacionadas con el desarrollo de estructuras emocionales o cognitivas que se desarrollan a través de esas irregularidades. En los formatos de juego de las díadas madre-bebé, por ejemplo "Juego pillo pillo", encontramos una clara demostración de estas irregularidades de ritmo. La madre, tal y como Stern lo describe, prolonga el "intervalo de espera" en la estructura del juego y el niño espera que aparezca la expresión de la madre antes de que realmente lo haga (p. 102).

El siguiente ejemplo de vídeo demuestra irregularidades de ritmo y coordinación en otro juego típico entre madre e hijo sordociego congénito.

Vídeo 3
Según Stern, de este modo la madre estimula una operación cognitiva en el bebé coordinando su acción con una especie de emparejamiento equivocado entre regularidad e irregularidad, un fenómeno que además estimula al niño para que explore. Stern mantiene que esos mecanismos de coordinación representan una base esencial en lo que respecta al posterior análisis de comportamiento y acontecimientos en el mundo.

Las cualidades especificas o dimensiones temporales en el micro-nivel de interacción sirven como mecanismos reguladores de la interacción social en general, no sólo como características básicas en las interacciones padre-hijo, sino como características estructurales esenciales que organizan intercambios en procesos de interacción interpersonal en general. Scheflen (1982) sostiene que el modo en que bailan las personas o improvisan conjuntamente la música son fuentes siempre presentes para comprender el significado del ritmo y de la regularidad temporal en la interacción social.

En el ámbito de la sordoceguera congénita, estos aspectos parecen suplementos importantes, no sólo como parte de un marco teórico, sino como herramientas útiles con objeto de hallar la entrada a las estrategias de intervención y evaluación individual y adecuada. El núcleo de los elementos musicales en la interacción prelingüística parece pues ser un suplemento valioso al marco teórico.

El significado clínico de los aspectos musicales
Con objeto de analizar el motivo por el cual el estilo improvisador, los aspectos musicales, elementos o dimensiones han de ser importantes para el establecimiento, control y mantenimiento de interacción social, hemos de contemplar más de cerca las cualidades y funciones de este planteamiento. A través del análisis del vídeo hemos intentado transcribir las expresiones visibles y audibles del niño y las formas adultas de responder a estas expresiones, y hemos transcrito expresiones y respuestas en “forma de puntuación”. Hemos elegido tres categorías de comportamiento para identificar las expresiones del niño y la forma de la respuesta del compañero adulto: sonido, movimiento y expresiones afectivas. A continuación hemos intentado centrarnos en la correspondencia entre determinadas cualidades en expresiones y respuestas.

Retomemos ahora los dos primeros videoclips.

En la primera secuencia del vídeo observaremos un episodio de interacción en el que el niño está golpeando una pared. El adulto imita la forma expresiva, movimiento y sonido/vibraciones, reaccionando de forma fortuita e inmediata a la expresión del niño. La forma de respuesta del adulto es idéntica en lo referente a la topografía. Juntos crean un patrón de ida y vuelta. A primera vista, esta secuencia parecía simple, reiterativa, sin variaciones. Sin embargo, el adulto no sólo imita el movimiento, sino también armoniza con la ritmicidad e intensidad de las expresiones del niño. El niño parece utilizar el cuerpo para sentir las vibraciones al apoyarse sobre la pared. Lo que a continuación consideramos muy importante es el modo en que los adultos crean variaciones regulando la coordinación de su respuesta. Después de haber creado un tema rítmico junto con el adulto, el niño parece esperar la respuesta inmediata del adulto, a quien sin embargo le toca retrasar su coordinación de la respuesta. El niño ríe a continuación. El niño ha de llevar a cabo un nuevo intento de golpear o dar instrucciones al adulto conduciendo su mano hacia la pared.

Vídeo 4
En este vídeo el niño desplaza su mano a lo largo de la mesa. El adulto acompaña el movimiento del niño por medio de sonidos vocales e imitando los movimientos con la mano. Al seguir el compás y la duración del movimiento del niño, el adulto está armonizando con determinadas cualidades la expresión. Por consiguiente, observamos un gran grado de correspondencia en cuanto a compás, ritmo y duración se refiere entre la expresión del niño y la respuesta de los adultos. No obstante, podemos observar a su vez un gran grado de variaciones en este tipo de composición. La sincronía o expresiones armonizadas entre niño y adulto basadas en compás, ritmo y duración pueden considerarse como intercambio mutuo y regulación en esta forma de interacción social. En esta secuencia no aparecen expresiones afectivas, aunque no podemos afirmar que falte la dimensión afectiva. Nos da la impresión de que el niño está muy concentrado en el análisis de la conexión existente entre movimiento y sonido. El empleo que hace el adulto de las cualidades dinámicas en la respuesta vocal parece reforzar la atención del niño hacia la actividad mutua. Además, parece que el uso de las cualidades dinámicas a través de la voz contribuye al mantenimiento de interacción co-creada y co-regulada.

Por consiguiente, ¿qué hemos aprendido del análisis de esas secuencias de vídeo que muestran interacción prelingüística no desvirtuada?. En primer lugar, en todos los ejemplos observamos que los elementos musicales o cualidades en las expresiones del niño se identifican con la respuesta del adulto. No obstante, experimentamos que resultaba más fácil analizar las secuencias en base a las categorías de ritmo, compás y duración frente a las categorías dinámica y forma. Parece más fácil estudiar objetivamente las cualidades temporales, mientras que los análisis de la dinámica y la forma dependen en mayor medida de las interpretaciones subjetivas. Las cualidades dinámicas se identificaron más a menudo en la respuesta vocal del adulto. El cultivar los elementos musicales por tanto parece posible que sea independiente de las modalidades sensoriales.

Parece que el adulto reacciona con mayor probabilidad a los movimientos del niño y que esto puede percibirse como patrón rítmico. Podemos suponer que la dimensión rítmica de los movimientos reviste gran importancia en el establecimiento y mantenimiento de interacción social con niños sordociegos congénitos.

COMENTARIOS FINALES
Con respecto a los estudios de interacción madre-bebé, el estilo improvisador parece representar patrones estructucturales básicos de unión. Podemos asumir que los aspectos creativos son cualidades subyacentes en este tipo de unión, considerando los patrones como el resultado de un proceso coactivo y co-regulado tal y como lo describe Alan Fogel (1993). Al tener en cuenta los aspectos creativos en el trabajo clínico, abordamos una dimensión que Arnold Schön (1987) describe como "arte profesional". Por consiguiente, el trabajo clínico que se centra en la interacción social con el niño parece tener ciertas dimensiones creativas y estéticas.

El planteamiento improvisador es, en nuestra opinión, una contribución importante del ámbito de la terapia musical significativa con respecto a otras áreas relacionadas con la psicología y la educación especial. La función de un estilo improvisador en el micronivel de interacción social nos proporciona la oportunidad de incorporar las expresiones idiosincrásicas del niño a una comunidad diádica y social independiente, en cuanto topografía, función o intención. Y además, cuando los aspectos musicales, como la ritmicidad y temporalidad se emplean conscientemente por parte del adulto con objeto de estructurar y regular las expresiones, el significado clínico del planteamiento se refleja mediante un establecimiento efectivo de interacción sostenida.

La interacción social considerada como interacción plurimodal, significa interacción, entendida como un tipo de improvisación tanto dentro como a través de modalidades. Centrándonos en un micronivel de interacción social, podemos considerar todas las expresiones idiosincrásicas y paralingüísticas del niño como relevantes. Hemos de comprender el planteamiento improvisador y las funciones de las cualidades musicales dentro de él, en sentido amplio. No obstante, argumentaremos que el conocimiento sobre significado de aspectos rítmicos, dinámicos y temporales en la regulación de expresiones humanas afectivas-motrices no verbales puede ser una herramienta útil para establecer y comprender la interacción sostenida co-regulada y co-creada.
Evidentemente, se puede discutir sobre la importancia de abordar estudios de díadas normales niño-padres en el ámbito de la sordoceguera congénita, puesto que los patrones de interacción descritos en estos estudios se fundamentan principalmente en la percepción auditiva y visual. Sin embargo, los aspectos funcionales de ritmos de interacción deberán cobrar relevancia en la búsqueda de una entrada clínica a la unión significativa con el niño sordociego congénito, es decir, independientemente de la modalidad sensorial. En la intervención con el niño sordociego congénito hemos de analizar y traducir el conocimiento procedente de estos estudios con objeto de cultivar principios esenciales en los entornos educativos.

La experiencia clínica ha mostrado que algunas veces tenemos éxito al establecer momentos de juego o interacción compartida con el niño, pero hemos estado faltos de herramientas para mantener la interacción entendida como interacción sostenida. Los aspectos que parecen importantes han de estudiarse además en mayor profundidad para revelar sus características esenciales, ampliadas, dramatizadas y en moción lenta, y estos estudios quizás proporcionen conocimientos específicos importantes para otros ámbitos clínicos. Parece que el modo en el que está regulada la interacción por aspectos relacionados con la ritmicidad, intensidad, compás, coordinación, forma y armonización son esenciales para la calidad de la intervención y que el estilo improvisador nos proporciona un escenario que permite esta regulación dinámica.

Los aspectos musicales hechos operativos en categorías como ritmicidad, compás, duración, dinámica y forma nos ofrecen ahora la oportunidad de estudiar las secuencias de vídeo de acontecimientos interaccionales con el fin de identificar áreas-objetivo precisas para la intervención. Entonces seremos capaces de ver si nuestra intervención ha sido efectiva en el área-objetivo. Es por tanto razonable afirmar que la atención a la organización temporal en el marco de los intercambios interpersonales no basta para promocionar y sostener la participación mutua o la intersubjetividad primaria entre el niño sordociego congénito y el compañero oyente y vidente. Es necesario cultivar variaciones en la cualidades rítmicas y dinámicas en el marco del estilo improvisador para establecer el tipo de intersubjetividad que conduce a patrones interaccionales más avanzados.
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0. Introducción

En primer lugar quiero agradecer a los organizadores de esta Conferencia que me hayan invitado para que presente esta ponencia. Es un honor compartir con todos Uds. algunas ideas sobre el lenguaje en el contexto de la sordoceguera.

Considero conveniente proporcionarles algunas claves sobre mi curriculum. He realizado mis estudios de lingüística en la Universidad de Oslo, donde hace unos años leí la tesis doctoral, cuyo tema eran “Partes del habla (o clases de palabras) y su variabilidad entre las lenguas”, aportando fundamentalmente ejemplos de dos lenguas no relacionadas entre si y extremadamente diferentes, ruso por un lado y una lengua de la Polinesia, denominada Tokelauan, por otro. Desde hace mucho tiempo tengo interés por descubrir el grado de diferencia que puede haber entre las lenguas y los límites de esta diferencia. Esto se acerca mucho al planteamiento de la cuestión central:¿qué es el lenguaje?.

En el transcurso de los últimos años me ha interesado cada vez más lo que podría llamarse la "lingüística de la deficiencia auditiva". Dado que la comunicación lingüística más inmediata que se lleva a cabo en el mundo la produce un hablante y la percibe un oyente, parecía interesante explorar las consecuencias de la deficiencia auditiva sobre la comunicación lingüística. Me he preocupado principalmente por la situación de las personas sordas congénitas, pero también considero que el estudio de la situación lingüística de las personas hipoacúsicas, personas con sordera adquirida, con sordoceguera adquirida y personas sordociegas congénitas forma parte de la "lingüística de la deficiencia auditiva".

En el caso de las personas sordociegas congénitas, mi preocupación anterior con respecto a la pregunta "¿qué es lenguaje?" se torna extremadamente idónea. A menudo oímos que la educación de los niños sordociegos congénitos pretende lograr la comunicación a nivel lingüístico, pero ¿qué quiere decir un término así?, ¿en qué momento puede decirse que la comunicación, por ejemplo entre un niño sordociego congénito y su profesor vidente-oyente, es "lingüística” en un sentido aceptable del término?.

En esta ponencia, abordaré esta cuestión. Les aviso que mi respuesta va a ser bastante vaga. Intentaré explicar por qué la cuestión no sólo es difícil, sino difícil de responder de un modo simple.

Mi planteamiento será, como comprenderán, lingüístico. No obstante, intentaré evitar demasiada terminología técnica y mantener el enfoque dentro de los puntos más importantes y relevantes. Dado que soy lingüista y no educador de personas sordociegas, he dependido mucho del consejo y de los conocimientos de los expertos en el campo, y me gustaría  expresar mi gratitud a la psicóloga especializada Anne Nafstad, del Centro de Recursos Skådalen para la Educación Especial de las personas deficientes auditivas y sordociegas, de Oslo, por compartir conmigo sus conocimientos. También agradezco a los miembros del Grupo de Trabajo Europeo sobre Comunicación, perteneciente a la DbI, que me proporcionaron breves secuencias de comunicación grabadas en vídeo que les mostraré más adelante durante la presentación.

Mi ponencia consta de tres partes fundamentales. En primer lugar, comentaré el concepto de lenguaje humano natural, que es el objeto de estudio de la lingüística. Entre otras cosas, destacaré que el descubrimiento de la naturaleza lingüística de las lenguas de signos implicó que la definición de lenguaje humano natural debía ser independiente de la modalidad o canal sensorial específico en el que se realiza el lenguaje. Esto constituye la base de la segunda parte de la ponencia, que trata de las relaciones entre lenguaje y modalidad sensorial, con especial referencia a la situación de comunicación de las personas sordociegas. La tercera y última parte aborda las perspectivas de los niños sordociegos congénitos en cuanto a la adquisición del lenguaje se refiere.

1. El concepto de lenguaje natural

El objeto de estudio de la lingüística es el lenguaje. Sin embargo, el término "lenguaje", al igual que los términos cotidianos en general, es vago y quizá ambiguo. Quizás el único aspecto en el que se puede llegar a un acuerdo es que el lenguaje es un sistema complejo de símbolos. Algunas veces, por consiguiente, los lingüistas intentan hablar con mayor precisión sobre su objeto de estudio, y entonces utilizan el término "lenguaje natural" o incluso "lenguaje humano natural". Al incluir el término "humano", subrayamos que no hablamos sobre los sistemas de comunicación específica de diversas especies animales, como los sistemas utilizados por algunas especies de abejas, ballenas o monos. Por muy impresionantes que sean estos sistemas en si, difieren en varios aspectos esenciales de los sistemas estudiados por los lingüistas.

El significado del término "natural" es en cierta medida menos evidente. Por supuesto, excluye claramente sistemas artificiales como los lenguajes informáticos (por ejemplo FORTAAN). Sin embargo, en términos más generales, lo que los lingüistas pretenden al utilizar el término "lenguaje natural" es limitar su objeto de estudio a esos sistemas complejos de símbolos humanos que se adquieren en los entornos de comunicación naturales, es decir, sistemas que se transmiten dentro de un grupo cultural de una generación a la siguiente sin intervención de instrucción sistemática.
Sin embargo, ¿qué grado de complejidad expresa la palabra "complejo"?. Podemos argumentar que el modo de caminar de una persona y el modo de vestir de una persona también son ejemplos de uso de sistemas complejos de símbolos en el marco de una cultura específica y que la persona comunica tanta información importante a su audiencia vistiendo de un modo determinado como pronunciando una oración determinada. La respuesta es que esos otros sistemas no son tan complejos como los sistemas a los que solemos llamar lenguajes, y - quizás por esa misma razón - no son tan fundamentales para nuestra comunicación diaria. Dentro de un instante hablaré sobre la naturaleza de parte de esta complejidad.

En el transcurso de la historia europea, el conjunto de sistemas de símbolos que los lingüistas consideran merecedores de estudio sistemático como lenguajes naturales ha cambiado. Los antiguos griegos y romanos, que sentaron las bases de la lingüística europea, dedicaron los estudios lingüísticos principalmente a sus propias lenguas: griego y latín respectivamente. En la Edad Media, el latín siguió siendo la única lengua a la que dedicaron estudios eruditos los lingüistas. En el Renacimiento y la Edad Moderna, los lingüistas  "descubrieron" (por así decirlo) cada vez más lenguas, pero seguían siendo estudiadas fundamentalmente dentro del marco de la gramática griega y latina. Sólo con el desarrollo de los métodos lingüísticos modernos en el siglo XX se apreció toda la diversidad de los sistemas de lenguas habladas hasta el punto que los lingüistas actuales ya no evalúan la estructura de una lengua acorde a su grado de semejanza con la gramática del griego clásico o latín. A mediados de este siglo se tenían suficientes conocimientos sobre la diversidad de lenguas habladas como para establecer listas con las propiedades que caracterizan a los lenguajes humanos. Entre estas propiedades o criterios de diagnóstico se halla el requisito de que un lenguaje natural ha de realizarse en una modalidad vocal-auditiva. Al mismo tiempo, las versiones escritas de las lenguas debían contemplarse como desarrollos secundarios basados en la versión primaria hablada.

A continuación, comenzando con el trabajo de William Stokoe sobre la lengua de signos americana, que se publicó en 1960, los lingüistas se percataron paulatinamente de que las diversas lenguas de signos utilizadas por las personas ciegas en las comunidades sordas de todo el mundo compartían también las mismas características que las lenguas habladas, a excepción de la característica que había sido considerada como más básica, principalmente la modalidad de realización vocal-auditiva. El descubrimiento de la complejidad estructural y la autonomía de las lenguas de signos provocó que muchos lingüistas comprendieran que la modalidad vocal-auditiva no es un aspecto esencial del lenguaje natural humano, o en otras palabras, que el concepto de lenguaje debería considerarse independiente de la modalidad en que se realiza. Esta clarificación conceptual no niega, evidentemente, el hecho empírico de que en todas las poblaciones oyentes nos encontramos con lenguajes hablados y no lenguajes de signos. Debido a la abrumadora mayoría de personas oyentes en cualquier sociedad de ciertas dimensiones, esto significa a su vez que las lenguas de signos están sujetas a ostentar un status de lenguajes minoritarios. Sin embargo, volviendo al tema que nos ocupa, que es encontrar, la relación entre lenguaje humano natural y sordoceguera, cabe tener en cuenta que no se han hallado indicios en cuanto a que los lenguajes de signos tiene menos potencial que los lenguajes hablados.

Resumamos lo hasta ahora dicho afirmando que un lenguaje humano natural es un sistema de símbolos con suficiente complejidad estructural y suficiente flexibilidad funcional como para representar para un grupo de personas el sistema de comunicación más importante. No es necesario mencionar la modalidad de realización en la definición.

Contemplemos a continuación una posible lista de características que comparten todos los lenguajes humanos naturales, con el fin de abordar nuestra pregunta inicial: ¿Cuándo se torna lingüística la comunicación prelingüística?. La lista que sigue a continuación ha sido adaptada y procede de una lista presentada por Christensen y Simonsen (1996):

1. Todo lenguaje se realiza en forma de expresiones que pueden analizarse en  elementos mínimos que no tienen significado en si mismos, pero que se combinan con otros elementos mínimos para expresar significado.

En un lenguaje hablado estos elementos mínimos se consideran oportunamente como "sonidos" del lenguaje, y en la escritura alfabética corresponden a las "letras". Los lingüistas a menudo se refieren a estos sonidos que hacen variar el significado como fonemas. En las lenguas de signos, los elementos mínimos los constituyen aquellos aspectos mínimos de un signo que lo diferencian de otros signos con otro significado - por ejemplo, la forma de la mano, el carácter del movimiento de la mano o la posición de la boca. Algunos investigadores del lenguaje de signos se refieren también a estos aspectos como fonemas para dejar claro el paralelismo con los lenguajes hablados. Tomemos un ejemplo del español: todos los hispanohablantes saben que jabón significa algo muy diferente a jamón, pese a existir una pequeñísima diferencia en la pronunciación (y escritura) de estas dos palabras. Es más, no hay nada en la b y en la m en si mismas que denote que estas dos palabras significan 'jabón' y 'jamón' respectivamente. Sólo la diferencia entre estas dos letras (o los sonidos correspondientes) hacen posible distinguir entre estos dos significados.

2. En todo lenguaje, el número de elementos mínimos es fijo y relativamente pequeño, el número de palabras (llamados "signos" en los lenguajes de signos) es grande y el número de oraciones infinito.

El alfabeto romano contiene menos de 30 letras y la mayoría de los lenguajes hablados contienen entre 40 y 50 fonemas diferentes. No está claro el número de elementos mínimos diferenciadores de significado en una lengua de signos, pues el estudio de las lenguas de signos está en sus inicios, pero se ha sugerido que 200 parece una cifra apropiada. Pese a ser más que en los lenguajes hablados, es un número muy inferior a las miles de palabras o signos que pueden distinguirse gracias a estos fonemas o elementos mínimos. Y una característica general de todas las lenguas es que el hablante competente puede entender y producir fácilmente oraciones que no ha oído antes, por ejemplo oraciones que describen acontecimientos bastante improbables, como Y entonces el queso saltó desde el suelo y se comió todo el ratón.

3. En ningún lenguaje existe una conexión natural entre una expresión y el significado que representa.

Si esta conexión fuera natural, no sería imaginable diversidad lingüística alguna. ¿Cómo podría referirse la palabra española jabón y la palabra inglesa soap al mismo objeto, si ambas fueran nombres naturales de este objeto?. En las lenguas de signos a menudo resulta fácil ver la forma de un signo como una imagen de un aspecto del objeto y el acontecimiento que denota, pero la conexión sigue sin ser natural. Mostraré a continuación cómo se expresa el concepto “árbol” en tres lenguajes de signos diferentes. Cada uno de estos tres signos es claramente la imagen de un árbol, pero los tres signos siguen siendo muy diferentes, y no puede esperarse de una persona sorda que use una cualquiera de estas tres lenguas de signos que entienda automáticamente las otras dos.

(Lengua de signos noruega: brazo izquierdo horizontal significa "suelo", brazo derecho vertical significa "árbol que se agita en el viento".

Lengua de signos danesa: ambas manos "trazan" el contorno de una copa de árbol con forma de balón, a continuación el tronco.

Lengua de signos china: ambas manos "trazan" el contorno de un tronco en sentido ascendente.)

4. Toda lengua está regida por unas normas, pero generalmente existen excepciones a esas normas.

Por ejemplo, en inglés el plural de un sustantivo suele formarse añadiendo una -s como en cat - cats; sin embargo esta regla tiene algunas excepciones como child que en plural es children en lugar de *childs. En la lengua de signos noruega, las preguntas cuyas respuestas pueden ser “sí” o “no” se indican normalmente con cejas levantadas, como: --, pero cuando la persona que hace los signos quiere mostrar compasión o interés se puede utilizar otra posición de cejas, como : --.

5. Toda lengua tiene variedades condicionadas por la geografía y la sociedad.

Es bien sabido que las lenguas habladas como el inglés tienen distintos dialectos, como el cockney, Yorkshire, Oeste de América, Australiano, y cada vez nos encontramos más bibliografía que acredita que esto también es cierto para las distintas lenguas de signos. También debemos enfatizar que no existe una sola lengua de signos internacional. Lo distintos países tienen diferentes lenguas de signos al igual que las lenguas orales.

6. Todas la lenguas cambian con el tiempo

Por ejemplo, el español, italiano, francés, etc. que se hablan en la actualidad difieren mucho de las variedades del latín a partir del que se han desarrollado. En cuanto a los lenguajes de signos, existe una laguna respecto a datos históricos, pero al menos se da el mismo tipo de diferencia entre el lenguaje utilizado por las personas mayores y los jóvenes (pongamos por caso el vocabulario) que se da en las lenguas habladas.

Como dije previamente, la lista podría reducirse o ampliarse, dependiendo del nivel de precisión pretendido. Las listas de este tipo resultaron bastante útiles a los investigadores de la lengua de signos que deseaban convencer a sus colegas (y personas encargadas de la política de educación) de que las lenguas de signos eran realmente lenguajes humanos naturales y que no eran inferiores en ningún aspecto esencial a los lenguajes hablados. En ese caso, el sistema de símbolos a estudiar (por ejemplo, la lengua de signos americana) podría examinarse comparando los criterios en su forma completamente desarrollada en los hablantes adultos.

Sin embargo, listas como la que hemos examinado son mucho más difíciles de utilizar cuando se aborda el proceso de adquisición del sistema mismo con objeto de determinar el comienzo de la lingüística frente a la comunicación prelingüística. Piensen por un momento: ¿cómo puedo saber si mi hijo oyente y vidente de dos años puede entender o producir un número infinito de oraciones nuevas?. Si me sentara con él y le presentara un buen número de oraciones con diferentes estructuras, para ver si las comprendía, lo más probable es que al poco tiempo se marchara o cogiera uno de sus juguetes y cuando yo hubiera concluido con mi lista él ya no tendría dos años. Y en ese momento ¡ni siquiera habríamos empezado a producir oraciones!. Y ¿qué puede decirse sobre el sistema de fonemas de un niño aún más pequeño que es capaz de producir aproximadamente 50 "palabras" que sólo reconocen sus padres?.

La razón de esta confusión es bastante simple: las propiedades 1-6 son propiedades del conjunto del sistema lingüístico y no parece posible decir en qué etapa del proceso de adquisición del lenguaje se ha adquirido suficientemente ese conjunto de sistema lingüístico como para denominarlo "lenguaje". Para nuestros propósitos, la lista de propiedades es útil como un recordatorio de la complejidad del lenguaje natural totalmente adquirido, pero no una lista de comprobación con respecto a la que pueda verificarse la actividad comunicativa de una persona sordociega congénita. Más que una lista de comprobación para determinar un punto de inflexión, las propiedades deberían considerarse una descripción del objetivo del proceso de adquisición, el lenguaje adulto totalmente desarrollado. El proceso de adquisición no debe contemplarse como la satisfacción de un criterio tras otro, sino como un  proceso de convergencia hacia el objetivo. En el sentido de que este proceso de convergencia es uniforme entre los niños, cada paso de él debe considerarse importante. Por lo tanto, el centro de nuestra atención ha de constituirla el proceso de adquisición de lenguaje normal, no la lista de verificación del 1-6.

Este enfoque en el mismo proceso de adquisición y no en el objetivo nos devuelve la noción de la naturalidad. Anteriormente he dicho que un lingüista comprenderá probablemente "natural" queriendo decir: "transmitido a la siguiente generación sin la instrucción sistemática". Creo que toda la investigación sobre la adquisición del lenguaje infantil que se ha llevado a cabo en los últimos años nos ha enseñado que el niño ha de ejercer una parte activa en el proceso de adquisición, que los requisitos previos han de estar ahí para que el niño participe en la creación activa de su propio lenguaje, en lugar de tomar pasivamente del adulto. Volveré sobre las consecuencias que esta lección tiene en la educación de niños sordociegos congénitos.

2. Sordoceguera y lenguaje: la cuestión de la modalidad

Ahora bien, ¿qué pueden aportarnos estas ideas sobre el lenguaje natural como tal sobre la sordoceguera?. Supongamos, por simplicidad, que "sordociego" significa "no capaz de utilizar visión y/o audición como uno de los principales canales de comunicación".

Recuerden que he afirmado que, después del descubrimiento de las lenguas de signos como sistemas lingüísticos complejos por derecho propio, los lingüistas han comprendido gradualmente que el concepto de lenguaje natural no se limita a una modalidad de realización física determinada. No obstante, entre las modalidades disponibles de un lenguaje determinado, siempre habrá un lenguaje que será el primario. Definamos la modalidad primaria de una lengua como la realización física del lenguaje adquirido con el menor esfuerzo por la mayoría de los niños pertenecientes al grupo. Los lenguajes humanos naturales del mundo se dividen en dos grupos principales según su modalidad primaria: lenguas habladas y lenguas de signos. Teóricamente uno se puede imaginar una lengua primaria con otra modalidad primaria, p.ej. táctil, pero no se ha descubierto que exista una lengua de este tipo.

Es esta falta de acceso a un lenguaje natural en su modalidad primaria, junto con la ausencia o pobreza de estímulo sensorial remoto lo que convierte la deficiencia sensorial de una persona sordociega en una grave discapacidad de comunicación. Para una persona oyente-vidente, tanto el lenguaje hablado como el lenguaje de signos son fácilmente accesibles en sus modalidades primarias. Una persona sorda, aunque no tiene la facilidad de acceso a uno de los dos tipos de lenguaje, sigue teniendo un fácil acceso al otro (a la lengua de signos). Sin embargo, una persona sordociega no tiene un acceso fácil a ninguna lengua natural en su modalidad primaria.

Los lenguajes, sin embargo, pueden representarse y realizarse en otras modalidades aparte de la modalidad primaria. Ejemplos: lenguajes hablados realizados en impresión visual tradicional, en braille, en deletreo visual, en deletreo táctil, en habla táctil, etc.; las lenguas de signos realizadas en dactiliología táctil, en escritura de signos, etc. La adquisición de estas  modalidades no primarias parecen requerir una mayor instrucción sistemática. Por ejemplo, el niño vidente/oyente está rodeado tanto por el habla como por el texto impreso, pero en términos generales adquiere mucho después la capacidad de leer y escribir y para ello requiere mayor instrucción que para adquirir el habla. Además, la adquisición de una modalidad no primaria de un lenguaje parece ser mucho más fácil si la persona que va a adquirirla conoce ya el lenguaje en su modalidad primaria. Es este hecho el que hace que le resulte mucho más fácil comunicarse lingüísticamente a una persona con sordoceguera adquirida que a una persona sordociega congénita.

Resumiendo, las personas con sordoceguera congénita comparten con las personas con sordoceguera adquirida la ausencia de acceso fácil a un lenguaje natural en su modalidad primaria junto con la ausencia o pobreza de estímulos sensoriales remotos. Las personas con sordoceguera adquirida, sin embargo, tienen una gran ventaja en comparación con las personas con sordoceguera congénita: ellos han tenido acceso a un lenguaje natural en su modalidad primaria anteriormente en su vida, y gran parte del proceso de rehabilitación de la comunicación puede decirse que consiste en descubrir un plan adecuado para convertir los conocimientos lingüísticos en una modalidad de realización física a la que accedan como sordociegos. Existen grandes diferencias individuales en cuanto a los planes más idóneos o más "naturales" (como se afirma a veces en un sentido ligeramente diferente al utilizado por los lingüistas cuando utilizan la palabra "natural" aplicada al lenguaje). Las personas sordociegas congénitas no pueden hacer ningún plan de este tipo, pues jamás han tenido la oportunidad de adquirir un lenguaje natural en su modalidad primaria.

3. ¿Cómo pueden adquirir los niños sordociegos congénitos el lenguaje natural?

Lo que he expuesto hasta ahora no significa en modo alguno que la persona sordociega congénita no pueda adquirir un lenguaje natural. Sin embargo, implica que el proceso de adquisición es más exigente para la persona sordociega que para la persona vidente y/u oyente. Pero ¿cómo ha de abordarse el proceso para que resulte lo más fácil posible?.

Una vez más la palabra clave es "natural". Con objeto de que el niño adquiera su lenguaje - cualquiera que sea - como un lenguaje natural, lo ideal sería que la adquisición tuviera lugar sin instrucción sistemática. En otras palabras, en lugar de proceder del modo tradicional, entrenar sistemáticamente al niño para que emplee los elementos del vocabulario en particular que el adulto considere útiles, los esfuerzos del adulto deben centrarse en la adaptación a la situación, de modo que las condiciones sean lo más similares posibles a las que experimenta el niño oyente-vidente. En pocas palabras, en vez de enseñar el lenguaje al niño, el adulto deberá asegurarse de que el niño tiene la oportunidad de adquirir el lenguaje de un modo muy natural, basándose en la interacción comunicativa temprana. Esto significa que el niño sordociego deberá experimentar ese vínculo afectivo y la seguridad que constituye evidentemente una parte esencial de la adquisición temprana del lenguaje en el niño oyente-vidente. Para querer aprender a comunicarse de modo más efectivo, por ejemplo, utilizando uno de los sistemas altamente estructurados denominados lenguajes naturales, el niño ha de sentir la necesidad de comunicar algo a alguien.

A continuación voy a mostrarles dos breves películas de vídeo donde se muestran niños sordociegos congénitos a los que se les ha dado la oportunidad de desarrollar el necesario vínculo afectivo, y podremos observar cómo estos niños participan activamente de la comunicación y toman iniciativas comunicativas que pueden interpretarse de forma similar a las de los niños videntes-oyentes que adquieren el lenguaje natural en la fase denominada una-palabra. Al mismo tiempo, estas grabaciones de vídeo ejemplifican el hecho de que niños sordociegos individuales pueden mostrar diferentes preferencias de modalidad en su desarrollo hacia un sistema de comunicación simbólico más sofisticado, algunos más "parecidos al habla" otros más "parecidos a signos".

En primer lugar, veremos como Kaja, de ocho años, se comunica con su profesor. Su profesor habla con ella sobre la luz (noruego: "lys") en el baño. Observen como Kaja inclina su cabeza hacia atrás en el curso de la interacción con el fin de exponerse a la luz y como después pronuncia un sonido parecido a "lys" a la vez que se inclina hacia su profesor. ¿Estamos siendo testigos de la primera palabra noruega pronunciada por Kaja?. Pienso que en este caso la respuesta entraña la misma dificultad que responder si lo es cuando un niño oyente-vidente de aproximadamente un año emite el mismo tipo de sonido.

(Proyección del vídeo; primero toda la sesión, a continuación con imágenes fijas de Kaja inclinándose hacia atrás y Kaja "diciendo" algo parecido a "lys".)

A continuación, veremos como Vegard, de nueve años, se comunica con su madre. La madre le habla en noruego a la vez que realiza signos tactiles simultáneamente a las palabras esenciales. Le está contando que irá al colegio en un taxi. Vegard realiza una serie de movimientos con la mano que pueden interpretarse como signos. Los signos se han tomado en parte del vocabulario convencional de la lengua de signos noruega, en parte son "signos-hechos-en-casa" (para ningún familiar de Vegard es la lengua de signos noruega su lengua nativa). Es importante tener en cuenta que las expresiones de Vegard, tal y como su madre y los educadores las interpretan al analizar el vídeo, están constituidas principalmente por los nombres de las personas que están dentro de su clase: la niña Katrine, la ayudante de su profesor, Grete, y su profesora Randi. ¿Sería éste el vocabulario en el que se concentraría la profesora siguiendo un enfoque sistemático de enseñanza?.

Si aplicamos los seis criterios de lenguaje natural a las expresiones de Kaja o Vegard, resulta fácil descartarlas como no lingüísticas. Por ejemplo, no tenemos motivos para analizar sus expresiones en un número reducido de elementos mínimos sin significado, pero significadores-diferenciadores; no hay nada equivalente al contraste entre jabón y jamón en español, o beat y meat en inglés. Sin embargo, las expresiones de niños oyentes-videntes en las primeras etapas del desarrollo lingüístico tampoco satisfacen los criterios. Los criterios simplemente no tienen en cuenta el proceso de adquisición. Por consiguiente, tienen un valor limitado cuando estudiamos el proceso de adquisición.

Si contemplamos los dos fragmentos de vídeo sin la expectativa de ver un sistema lingüístico plenamente desarrollado, podemos ver a niños en una feliz interacción con los adultos a los que quieren. Les vemos cómo balbucean, siendo estos balbuceos al menos tan difíciles de interpretar como las primeras expresiones de una palabra de los niños oyentes-videntes, pero que estos niños realizan siguiendo una iniciativa propia. Los seis criterios de lenguajes naturales y otras listas de verificaciones parecidas pueden servirnos como recordatorios útiles de que el camino por recorrer sigue siendo largo. La discusión sobre la modalidad primaria de un lenguaje natural nos ha dado al menos una respuesta parcial a la pregunta por qué es tan largo el camino para los niños sordociegos. Sin embargo, las expresiones que hemos visto y otras parecidas son indicadores de que estos niños se hallan, al menos, bien encaminados.
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PLENARIA 3
DESARROLLO DEL LENGUAJE, CONTEXTO Y 

ESTRATEGIAS COMUNICATIVAS

SITUACIÓN ACTUAL DEL LENGUAJE
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El lenguaje ha sido motivo de estudio desde la antigüedad.

Aristóteles reflexionaba sobre su naturaleza y origen (convencional o natural).

Descartes decía que “el Lenguaje distingue al hombre del animal y constituye una capacidad innata específica”.

Loke: “El lenguaje se aprende convencionalmente aunque sirve para enunciar y expresar el pensamiento/enfrentamiento entre racionalistas y empiristas.

A lo largo del siglo XIX se relaciona el lenguaje con sus bases biológicas, considerado como un producto de la evolución de las especies, con sus condicionamientos históricos, contemplado como un producto cambiante sometido a reglas.

Recoger la historia de estos antecedentes de manera ordenada y breve es difícil, porque el material es abundantísimo pero difuso en multitud de libros y excede del objeto de este trabajo, por lo que me voy a centrar en la historia más reciente del lenguaje, refiriéndome a estudios anteriores cuando referencialmente sea necesario.

Por otro lado, en la actualidad el interés de los investigadores en el campo del desarrollo del lenguaje infantil ha hecho que proliferen importantes descubrimientos, muchos de los cuales son todavía demasiado nuevos como para haber sido convenientemente asimilados o integrados con las ideas previamente conocidas. Ello me lleva a hacer una revisión de las aportaciones más recientes, no como teorías enunciadas por autores concretos, sino en el intento de dar una perspectiva general que, desde el conocimiento de las hipótesis actualmente dominantes, facilite la introducción en el estudio del desarrollo del lenguaje en el niño sordociego, que es el objeto global de esta ponencia.

Los últimos 20 años han servido para realizar importantes progresos en el estudio del lenguaje; los investigadores consideran muchos más aspectos intervinientes que en cualquier periodo anterior para dar respuesta a una pregunta latente:

¿Cómo desarrollan los niños el lenguaje?

A lo largo de estos años, se ha pasado de una preocupación casi excesiva por las estructuras formales del lenguaje en la década de los 60, a explorar las bases semánticas de estas estructuras en los años 70. A partir de entonces, se produce un gran interés por dos aspectos que podrían influir esencialmente en el “cómo” de la adquisición del lenguaje: el propio desarrollo cognitivo del niño y las características del habla dirigida a los niños.

En los años 80 comienzan a aparecer estudios sobre los aspectos pragmáticos del desarrollo del lenguaje y el papel decisivo del contexto, especialmente del contexto social.

Charls Morris en “Foundation of the Theory of Sign” (1938) distinguía entre sintaxis, semántica y pragmática, como tres “dimensiones” necesarias para la plena caracterización del lenguaje.

La pragmática del lenguaje se ocupa de los principios que explican cómo funciona el lenguaje.

El lenguaje es un sistema social compartido, con reglas para su debida utilización en determinados contextos. El conocimiento de estas reglas y la capacidad para aplicarlas es lo que Hymes (1971) denomina “Competencia Comunicativa”.

La pragmática se ocupa de todos los fenómenos psicológicos, biológicos y sociológicos que se presentan en el funcionamiento de los signos (Charles Morris, 1985).

Stalmake define la pragmática como el estudio del lenguaje en relación con los que lo utilizan. La pragmática para este autor sería el estudio de los actos lingüísticos y de los contextos en que se usan.

En el mismo sentido Wunderlich realiza un análisis pragmático del lenguaje referido a las personas que lo emplean y a los contextos de actividad sociocultural en las que tiene lugar.

Schmidt afirma que el lenguaje como estudio complejo de comunicación sólo puede ser estructurado en el sistema de un contexto de comunicación. El lenguaje no se puede estudiar independientemente de los ambientes comunicativos.

Estos aspectos son claramente interdependientes y ninguno de ellos por si solo puede explicar como surge y se desarrolla el lenguaje, y la mayoría de los estudios más actuales parten de esta idea de interacción como base. Por tanto deben ser considerados como substrato teórico de cualquier modelo de intervención sobre el que se quiera trabajar.

Este punto de vista justifica el análisis que desarrollo a continuación.

DESARROLLO COGNITIVO Y LENGUAJE
Hipótesis como la de Sapir-Whorf (Determinismo lingüístico): “El lenguaje determina el desarrollo cognitivo al imponer una estructura organizada sobre la concepción de la realidad que se va desarrollando en el niño” (Whorf 1967), o los principios ofrecidos por la tradición conductista americana, que entiende el lenguaje como fruto de la asociación, la imitación y el refuerzo (Skinner 1957) y la hipótesis innatista difundida por Chomsky y sus seguidores: “La capacidad humana para el lenguaje y la habilidad para adquirirlo sólo se puede explicar haciendo referencia a una facultad innata para el lenguaje que es suigeneris y que no se haya incluida en una capacidad cognitiva más general” (Chomsky 1965) dificultaron enormemente la aparición de estudios interesados en explicar la adquisición del lenguaje haciendo referencia al desarrollo cognitivo.

En la década de los 80, defraudados y escépticos ante teorías que establecen un divorcio entre el lenguaje y los demás apartados de la capacidad intelectual o que declaran que los principios esenciales, base del desarrollo del lenguaje, no se aprenden en absoluto sino que son innatas, muchos investigadores apoyados en la observación directa buscaron otros caminos y comenzaron a considerar seriamente el papel del desarrollo cognitivo en la adquisición del lenguaje, llegando a una conclusión que se oponía radicalmente a hipótesis anteriores.

“El niño no sólo es capaz de alcanzar importantes logros cognitivos independientemente del lenguaje (algo que ya habían afirmado durante mucho tiempo psicólogos como Piaget y Furth), sino que la misma adquisición del lenguaje depende de hecho en gran medida del desarrollo cognitivo previo”.

Desde este “nuevo” punto de vista, el niño se enfrenta a la tarea de adquirir el lenguaje estando ya bien equipado con un conjunto de conceptos básicos que él ha ido formando a través de interacciones no lingüísticas con el mundo. El problema del niño es descubrir las formas lingüísticas o recursos mediante los cuales pueda expresar estos conceptos de forma que puedan ser entendidos.

Esta línea de pensamiento considera la adquisición del lenguaje como un problema de aprender a reproducir o traducir de un sistema representacional (la estructura conceptual no lingüística que tiene el niño de la experiencia) a otra (el lenguaje).

Un niño que ha adquirido un significado específico y comienza a desear comunicarlo pero no ha aprendido todavía una forma lingüística apropiada para hacerlo (recurso o mecanismo) se las arregla con las formas que ya ha conseguido dominar. Así cuando la forma nueva se incorpora al habla del niño sirve para determinar un significado o función que ya es antiguo, (Schiffelbusch, 1986).

Si los niños entrasen en contacto con los conceptos exclusivamente oyendo a los hablantes adultos utilizar códigos concretos para referirse a ello en contextos adecuados, no cabría esperar que su utilización difiriera sistemáticamente de la de los adultos y sin embargo estas diferencias son habituales, bien porque adquieren una extensión excesiva o demasiado restringida.

Las interpretaciones que hacen los niños pequeños de los significados de las palabras y de las frases, están inicialmente influidas en gran medida por las estrategias derivadas del conocimiento de “como son las cosas” en el mundo real.

INFLUENCIA DEL LENGUAJE EN EL DESARROLLO COGNITIVO

No obstante el desarrollo del lenguaje no puede explicarse haciendo referencia únicamente al desarrollo de conceptos. En este sentido conviene reflexionar sobre los siguientes aspectos:

El desarrollo cognitivo no explica como pasa el niño de formular conceptos significativos a nivel lingüístico, a descubrir los recursos formales que ofrece el lenguaje para expresar estos significados. Existen distintos recursos, por ejemplo, orden de las palabras, formación de afijos, entonación, etc., cuyo dominio plantea al mismo tiempo distintos grados de dificultad.

“A veces, la expresión de un determinado contenido semántico debe esperar, no a que el niño adquiera el concepto en cuanto a tal, sino que tenga capacidad para averiguar cómo lo puede codificar lingüísticamente una vez que lo ha adquirido” (R. Brown, 1973; Slobin, 1973).

Por qué los niños que han adquirido ya un medio de codificar un significado específico proceden a dominar otros recursos, con frecuencia más complicados para expresar el mismo significado.

“Estas nuevas adquisiciones no dependen ni de los cambios en el significado, ni de los cambios en la complejidad cognitiva, ni del desarrollo de las capacidades cognitivas del niño”. (Croner, 1974 y Bloom, 1975).

Los niños dominan muchos aspectos de la estructura del lenguaje que son puramente formales, es decir que no están relacionados en absoluto con el significado.

Por qué hay niños que no adquieren el lenguaje ni siquiera después de esfuerzos intensos por enseñárselo aunque su desarrollo conceptual, evaluado de forma no verbal sea normal.

Hay numerosos datos disponibles que indican que el desarrollo cognitivo se puede llevar a cabo independientemente del lenguaje, pero existen también otros datos que indican que el lenguaje interactúa en algunos momentos con el desarrollo conceptual en formas que no se predicen en la hipótesis que afirma que el lenguaje se adquiere para expresar únicamente lo que el niño ya sabe.

Blank (1975) señaló que gran parte de la estructura conceptual que constituye la base del lenguaje, hace referencia a realidades “intangibles”, es decir, a ideas que no se pueden percibir por medio de la percepción directa únicamente, y afirma que el input lingüístico puede desempeñar un papel crítico para ayudar incluso a los niños más pequeños a dominar estos conceptos.

Schelsinger (1977) indica que aunque el niño aprende a “interpretar” lo que ocurre en su entorno sin ayuda del lenguaje, el aprendizaje del lenguaje depende además de la “categorización” de los objetos y hechos. O dicho de otro modo, el problema de la categorización no puede considerarse independientemente del lenguaje.

El tema de la categorización resulta especialmente llamativo cuando se considera la variabilidad lingüística de las categorías semánticas.

El niño japonés tiene que aprender a prestar atención a si un acto de “abrir” implica movimiento a partir de un eje central o bisagra (libros, tijeras, brazos) o no (cajones, torres, cajas con tapas sueltas) porque está distinción determina cuál es el verbo correcto que debe utilizar. El niño de habla inglesa no tiene por qué hacer esta distinción (tampoco el de habla española). Esto hace pensar que muchas categorías semánticas se aprenden por medio de las exigencias de dominar la lengua que se habla en un lugar determinado (Schiefelbucs, 1986).

Podemos aceptar, apoyándonos en hipótesis interaccionistas, que es posible que el niño deba conseguir un cierto nivel de madurez cognitiva antes de ser capaz de aprender un concepto determinado, y que tenga una forma característica de organizar las experiencias independientemente del lenguaje, que las categorías lingüísticas respeten estas limitaciones conceptuales y que el lenguaje no introduzca los significados fundamentales en estas categorías, si no que únicamente sirva para marcar los límites de una categoría a otra (Schelesinger, 1977) y llegar así a las tesis de la interdependencia recíproca más actuales.

IDEA DE INTERDEPENDENCIA ENTRE LAS ACTIVIDADES COGNITIVA, COMUNICATIVA Y LINGÜÍSTICA.

La actividad lingüística y la comunicativa no se reducen la una a la otra, ni dependen exclusivamente la una de la otra, sino que se solapan parcialmente e interdependen recíprocamente.

El lenguaje es comunicación, pero no sólo eso, la comunicación puede ser lingüística, pero también comunicación no verbal, la relación entre ambas actividades se puede definir:

Estructuralmente, como relación de intersección (algunos elementos, rasgos o componentes son comunes y otros son específicos de cada una de las actividades.

Funcionalmente, como relación de mutua dependencia. (dependencia recíproca, interacción).

Genéticamente, relación de progresiva especificidad e interacción. El lenguaje surge de la comunicación pero la comunicación se desarrolla a partir del lenguaje (Mayor 1983).

De la misma forma, la actividad lingüística y la cognitiva tampoco se reducen  la una a la otra, ni dependen en exclusiva la una de la otra, puesto que se recubren parcialmente y son interdependientes.

Estructuralmente, existe entre ambas actividades un isomorfismo parcial.

Funcionalmente, la actividad y los procesos cognitivos constituyen variables importantes de la actividad lingüística (al planear el discurso, al hacer interferencias, al interpretar un texto, al autorregular dicha actividad) y a la inversa, la actividad lingüística es una variable decisiva de la actividad cognitiva respecto de la representación y conocimiento del mundo. Actividad cognitiva y Actividad lingüística interactúan regulando el proceso de mantenimiento, recuperación y conceptualización de las expresiones y la fijación del pensamiento, y la facilidad o dificultad para razonar, existiendo por tanto una estrecha relación entre ellas.

Desde un enfoque genético, las actividades cognitivas y lingüísticas se influyen y condicionan progresivamente (Mayor, 1984, 1985).
 

EL ENTORNO LINGÜÍSTICO DEL NIÑO. IMPORTANCIA DE LAS CARACTERÍSTICAS DEL HABLA DIRIGIDA A NIÑOS. 

Para comprender plenamente cómo se adquiere el lenguaje, hay que tener en cuenta el papel del “input lingüístico” que recibe el niño y el papel del niño ante ese input.

El niño participa activamente en el proceso de la adquisición del lenguaje y colabora considerablemente para determinar tanto lo que aprende como lo que no aprende (Schiefelbusch, 1986). Aunque el input lingüístico que recibe el niño es esencial para que se produzca la adquisición, su influencia se ve filtrada por las distintas predisposiciones del niño. Por ejemplo, parece que el niño está particularmente atento a las locuciones adultas que codifican conceptos que él ha formulado ya por su propia cuenta o que su nivel de desarrollo cognitivo le permite concebir.

La incidencia de las diferencias individuales en la forma que los niños enfocan la adquisición de los diferentes aspectos del lenguaje es por tanto clara. Este aspecto es importante para la intervención del lenguaje porque sugiere que se puedan conseguir sistemas de intervención más efectivos, adaptando el “input” de forma que coincida tanto como sea posible con las predisposiciones (intereses) del niño.

El lenguaje adulto consigue la máxima aportación al aprendizaje del niño cuando codifica significados que el niño es capaz de concebir y que está considerando en ese mismo momento. Una de las formas de hacer esto es dejar que el niño presente un tema y determine los aspectos que atraen su atención.

Cross (1975) observó que el 50% de las frases de las madres, los niños lingüísticamente más avanzados en su estudio, incorporaban o hacían referencia al tema previamente mencionado por el niño.

PRAGMÁTICA DEL LENGUAJE

La pragmática se define como la interacción dinámica entre el conocimiento del mundo que tiene el hablante (incluida la información percibida inmediatamente) y las dimensiones sintáctico-semánticas. Estas dimensiones sin embargo no son independientes (Schmidt, 1977).

El lenguaje como medio complejo de comunicación, sólo puede ser estudiado en el sistema de un contexto de comunicación, contexto que sólo se puede explicar a través de una teoría integrada de sintaxis, semántica y pragmática.

Según Morris, la sintaxis es la relación de los signos entre si y corresponde aproximadamente al estudio de las propiedades estructurales de las frases. La semántica es la relación de los signos con los objetos a que se refiere o el estudio de las relaciones de significado que se obtienen entre los símbolos lingüísticos y los objetos a los que representa. Y la pragmática es la relación entre los signos y sus intérpretes.

Hablar de pragmática es hablar de sentido, sentido que emerge en el proceso comunicativo no sólo por el significado semántico-sintáctico de las expresiones sino también por su uso, su intencionalidad, etc.

La pragmática del lenguaje se ocupa por tanto de las condiciones bajo las cuales los signos o símbolos lingüísticos funcionan en forma debida o, por decirlo de otra forma, de los principios que explican cómo funciona el lenguaje.

El lenguaje es un sistema social compartido, con reglas para su debida utilización en determinado contexto y el conocimiento de estas reglas y la capacidad para aplicarlas es lo que  Hymes (1975) denomina competencia comunicativa.

El concepto de competencia comunicativa engloba a la competencia lingüística y lo rebasa ampliamente (algunos autores denominan a este concepto competencia PRAGMÁTICA).

Bachman  (1981) afirma que para comunicar no es suficiente conocer la lengua, el sistema lingüístico, sino que es necesario igualmente saber cómo servirse de ella en función del contexto social.

El estudio del desarrollo del lenguaje, en el contexto del desarrollo de la competencia comunicativa, ha recibido un impulso enorme como consecuencia del interés reciente sobre la pragmática del lenguaje. Los estudios que relacionan el desarrollo del lenguaje con sus usos en el discurso y en el contexto social toman cada vez más relevancia.

Campell y Walles (1979) ya insistieron en que todo planteamiento práctico del estudio del lenguaje infantil había que resaltar la importancia de una explicación del desarrollo de la competencia comunicativa que definen como: “La capacidad para producir o comprender locuciones que son apropiadas en el contexto en que se hacen”.

Este concepto de competencia comunicativa, incluido en los estudios sobre los aspectos pragmáticos del lenguaje infantil y el análisis que estos estudios hacen de la producción (de qué hablan los unos y qué actos de habla realizan), de la comprensión de significados (actos de habla de los demás) y de cómo influyen las pautas de interacción adulto-niño en la adquisición del lenguaje y en las destrezas conversacionales del niño, constituyen la parte de mayor interés en los estudios sobre adquisición y desarrollo del lenguaje más actuales.

Ideas como las siguientes:

el niño adquiere los significados de las palabras como un aspecto claro que le facilita la acción y la interacción social,

lo que el niño dice está determinado de un lado por factores externos a él (personas, objetos, actividades que participan en el hecho comunicativo y variables conversacionales como quién inicia el intercambio y con qué tipo de locución), y por otro lado por factores internos en los que se incluyen cómo percibe el niño la situación y cómo elige lo que vale la pena decir (el niño selecciona para su codificación aquel elemento que considera necesario para resolver la incertidumbre) Greenfield y Smith (1976),

la teoría desarrollada por Bruner sobre cómo se adquiere el lenguaje desde sus orígenes: “la intervención del niño junto con la madre en acciones comunes y la atención compartida en algunos momentos constituyen el marco donde se desarrolla una estructura conceptual que lleva prácticamente hasta el lenguaje siendo ésta la matriz del aprendizaje fundamental para el desarrollo de estas estructuras, “la rutina del juego interactivo entre el niño y la madre”. El juego tiene como consecuencia centrar la atención del niño en la comunicación misma y en la estructura de los actos en los que se está produciendo comunicación,

el hecho de que, cuando un niño es capaz de decir algo, antes tiene que ser capaz de comprenderlo, y la observación de que los niños parecen capaces de entender más de lo que se les oye decir, que Nelson (1980) justifica: “La relativa restricción de contexto madre-hijo en los primeros momentos, es probablemente de gran importancia para la proporción en que el niño es capaz de dar sentido a lo que se dice”,

los niños aprenden el lenguaje en un contexto y el componente fundamental del contexto es el diálogo y la interacción comunicativa, que es considerada no sólo como el contexto del aprendizaje del lenguaje sino también como fuente realmente importante de dicho aprendizaje,

nos llevan a un nuevo punto de vista sobre el desarrollo del lenguaje, en el que se considera al niño más que como un “aprendiz” del lenguaje como un “socio” dentro de un sistema de comunicación de doble dirección, con intenciones que se deben expresar y recibir por todos los medios de que se disponga (Shielfelbusch, 1986).

Podemos pensar entonces que las experiencias tempranas en la interacción niño-adulto no sólo contribuyen al desarrollo del hábito de la comunicación y al establecimiento de los papeles sociales, sino que proporcionan también los ingredientes para el desarrollo de las relaciones semántico-sintácticas, tal como se realizan en el lenguaje de su comunidad. Esta forma de entender el papel del habla de los adultos en el proceso de adquisición del lenguaje no trata tanto de decir cómo determina el input adulto lo que aprende el niño, sino la forma en que la interacción misma adulto-niño es la fuerza que origina el aprendizaje lingüístico, así como su requisito.

Desde este punto de vista, todo lo expuesto anteriormente me lleva a concluir, (intentando concretar de manera que pueda ser útil para el estudio del desarrollo del lenguaje en el niño sordociego, que es lo que nos ocupa), con los siguientes supuestos teóricos, algunos de los cuales, por pertenecer al ámbito de la psicología general, están directamente relacionados con la psicología del lenguaje:

el desarrollo de la inteligencia humana ocurre en un ambiente real con particulares propiedades coherentes, y es necesario que el “programa” de funcionamiento mental represente este ambiente de forma sistemática estableciendo relaciones entre los distintos aspectos que en él aparecen, para que se produzca el adecuado desarrollo cognitivo.

El acercamiento del niño al mundo que le rodea debe tener un carácter global y organizado, de forma que le permita interactuar experimentando, para que pueda establecer las relaciones necesarias y desarrollar así un sistema de procesamiento de la información que le permita integrarla.

El desarrollo de la comunicación depende en buena medida de la capacidad desarrollada para recibir estímulos e integrar estos para construir significados.

La comunicación es un acto o proceso de paso de información a través de mensajes (lingüísticos o no), significativos (icónicos o simbólicos) entre fuentes y destinatarios en interacción, que partiendo de un código y contextos comunes y usando medios adecuados (estrategias) alcanza el efecto (intencional o no) de hacerlos partícipes de sus respectivas intenciones y/o estado (respuesta internas, conductas ...).

La comunicación prelingüística y el paso a la comunicación lingüística se explican por la tendencia de los adultos a sobreinterpretar las acciones del niño y, como consecuencia de ello, desarrollar una labor de soporte de las habilidades comunicativas lingüísticas.

Los niños aprenden “casualmente” que una determinada conducta provoca una determinada respuesta. Si esta respuesta es consistente y sirve para conseguir lo deseado, la conducta se repite.

La imitación desempeña un papel importante en la capacidad de desarrollar conceptos, y esta capacidad está directamente relacionada con la posibilidad de experimentación.

El niño modifica sus experiencias en la misma medida que la experiencia le modifica a él. El entorno, el contexto en que se desarrollan las interacciones tiene gran importancia.

El lenguaje es un sistema sofisticado de comunicación que tiene diferentes formas específicas de expresión (oral, signada...) y es resultado complejo de la interacción del desarrollo cognitivo y las experiencias sociales, teniendo en cuenta que en el proceso de adquisición, la forma de interacción adulto-niño, no sólo es fundamental para el aprendizaje del lenguaje sino que es un requisito.

El lenguaje adulto consigue la máxima aportación al aprendizaje del niño cuando codifica significados que el niño es capaz de percibir y a los que está prestando atención en ese momento. Una de las formas de hacer esto es dejar que sea el niño quien presente un tema de su interés fijándonos en los aspectos que atraen su atención y establecer sobre ellos la interacción y el diálogo.

EL DESARROLLO EN LOS NIÑOS SORDOS Y EN LOS NIÑOS CIEGOS
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A continuación voy a hablarles de algunos aspectos relativos al desarrollo de los niños ciegos y sordos. Seré breve y muy conciso. Las referencias bibliográficas les permitirán el acceso a más detalles.

En primer lugar, me gustaría hablarles de dos conceptos que ayudan a comprender cómo tiene lugar el desarrollo.

El primero es el concepto de "sistema" (Bertallanfy, 1980). En nuestro contexto significa que todos los canales utilizados para percibir el mundo y actuar en él son interdependientes. De este modo, la ausencia de uno de los canales afectará a todos los demás, así como el modo en el que estos están interconectados. Por ejemplo, la ceguera no puede considerarse como una mera pérdida de visión. La ceguera es fundamentalmente una forma de desarrollo especial. La ceguera conlleva procesos de adaptación que proporcionan a los diferentes canales tareas y funciones que difieren de lo que puede observarse en las personas videntes (por ejemplo, las personas ciegas leen con sus dedos).

El segundo concepto es el de "instrumentación". ¿Qué significa esta palabra?. Significa que el desarrollo no sólo tiene lugar basándose en la actividad de adaptación de la persona, sino también bajo la influencia de las personas en contacto con el individuo. Ilustraré esto con dos ejemplos:

Niños con visión muy baja pueden desarrollar competencias visuales inesperadas si se les dan claves visuales relevantes en el marco de contextos comunicativos y emocionales. En este caso, se ha instrumentado la visión, pese a la deficiencia.

Por otro lado, quiero contarles la historia de un niño vidente normal, que se ha desarrollado prácticamente como si fuera ciego (por ejemplo, sus habilidades en movilidad se basaban en el tacto y no en la visión), pues sus padres ciegos le educaron en un estilo ciego (por ejemplo, tocando su mano antes de entregarle un objeto, de modo que no estimularon su anticipación visual). En este caso, la visión no se ha instrumentado de modo adecuado, pese a no presentar el niño lesión en los ojos ni en el cerebro.

Contemplemos a continuación algunos aspectos del desarrollo de los niños ciegos.

Como pueden ver en la figura 1, las personas ciegas pueden acceder fácilmente al habla a través del oído, pero el acceso a los acontecimientos en el mundo es más difícil, dado que el oído proporciona poca información sobre lo que está ocurriendo y el tacto requiere habilidades exploratorias. Por consiguiente, esta situación es la causa por la que a los niños ciegos les resulta más difícil relacionar expresiones verbales y acontecimientos. Esta situación crea dificultades en las primeras interacciones: por ejemplo, si la madre no proporciona suficiente contacto corporal, el bebé ciego tendrá dificultades para ubicar el cuerpo de la madre y establecer una conexión entre la voz y el cuerpo de la madre. La introducción de objetos en juegos interactivos también resulta más difícil dada la dificultad de lograr atención conjunta sin la visión. Esto repercute en el desarrollo del lenguaje. Entre otros aspectos, mencionaré el retraso en la adquisición de los pronombres personales. Quizás se deba a que un niño ciego no puede ver las actitudes corporales relacionadas con los pronombres: nos comportamos de modo diferente cuando decimos «yo» o «tú» o «él». Otro ejemplo lo constituye el «verbalismo» o «ecolalia» que refleja un uso del lenguaje que no se relaciona de modo adecuado con los acontecimientos.

(TRANSPAE1.DOC, INCLUIR)

Evidentemente, los niños ciegos suelen superar estas dificultades y ponerse al día. Sin embargo, siguen corriendo el peligro de un desarrollo desvirtuado que conduzca a ceguera con autismo (Sampaio, 1994).

Contemplemos a continuación el desarrollo de los niños sordos. He de diferenciar dos situaciones. La primera se refiere a niños que han recibido una educación cuyo objetivo consiste en la adquisición de habla oral y la segunda a niños que han sido educados con la lengua de signos (Lepot-Froment & Clerebaut, 1996).

En el primer caso, el acceso a lo que ocurre en el mundo resulta fácil por medio de la visión. Sin embargo, el acceso al lenguaje es difícil, pues la falta de audición conlleva el empleo de gran número de recursos visuales y cognitivos. En cierto modo, este lenguaje no es natural, pues no puede adquirirse sin instrucción sistemática. Por lo tanto, no sólo la adquisición del lenguajes es difícil, sino también la capacidad para organizar expresiones lingüísticas relativas a lo que ocurre en el mundo.

En el caso de niños sordos educados con la lengua de signos, el acceso al lenguaje es natural, dado que no requiere instrucción sistemática. Por consiguiente, organizar expresiones lingüísticas sobre acontecimientos del mundo no supone ningún problema en tanto que los interlocutores del niño sordo tengan en cuenta que las expresiones en la lengua de signos y los acontecimientos se localicen dentro del campo visual del niño. Las madres sordas lo hacen de forma natural. Por ejemplo, cuando contemplan un libro de imágenes con sus hijos sordos, algunas de ellas sostienen el libro cerca de su cara para que a los niños les resulte más fácil contemplar el libro y las expresiones de la madre. Otras, sosteniendo al niño sobre su regazo y el libro frente a ellas, utilizan un espejo para que el niño pueda mover con facilidad su mirada del libro a las expresiones de la madre reflejadas en el espejo. Si contemplamos estas situaciones típicas, tenemos un ejemplo de cómo la actividad se reorganiza de un modo sistemático: 1- la visión adopta la función de captar las expresiones, y 2- las funciones se realizan de un modo secuencial en vez de simultáneo (la atención a los acontecimientos y expresiones no puede compartirse simultáneamente entre la visión y la audición, pero se puede organizar secuencialmente: mirar el libro y a continuación la expresión).

La cuestión relativa a la adquisición de las competencias de lectura y escritura es evidentemente la cuestión más difícil de abordar, en cuanto a lo que el desarrollo del lenguaje de las personas sordas se refiere. Los niños sordos que han sido educados oralmente no desarrollan con facilidad habilidades de lectura, pese al hecho de utilizar el mismo sistema lingüístico en forma oral y escrita. Por otro lado, los niños educados con la lengua de signos, pese a utilizar dos sistemas lingüísticos diferentes, no están menos preparados para el desarrollo de habilidades de lectura, pero siguen teniendo dificultades. Sugiero que abordemos esa cuestión en el taller de expansión.
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Circunstancias del aprendizaje natural:

Como hemos aprendido en las dos sesiones plenarias anteriores el conocimiento de cómo surge la comunicación pre-lingüística en personas con sordoceguera congénita se ha desarrollado en los últimos años. Este conocimiento se basa mucho más en la forma natural en la que los niños videntes y oyentes desarrollan sus competencias comunicativas. La forma mediante la cual nosotros como profesionales ayudamos al desarrollo está muy próxima a la forma mediante la cual una madre le tiende un puente al desarrollo comunicativo de su hijo.

¿Es cierto que las estrategias de intervención para el desarrollo del lenguaje se deberían basar en las estrategias centrales del desarrollo de la comunicación pre-verbal?.

Si es así, esto significa que el desarrollo del lenguaje surge de la comunicación pre-verbal. Entonces debemos crear las circunstancias para una variación del mismo tipo de experiencias comunicativas que creemos son esenciales en el desarrollo normal. Estas experiencias se caracterizan por ser el niño el que inicia y controla el tema. Esto significa que el interlocutor primero sigue e identifica el centro de atención del niño y sus expresiones y reacciona ante las mismas, de forma que las transforma en temas comunes para la interacción conversacional.

El papel del interlocutor es entonces el siguiente:

Proporcionar el acceso a encuentros de interacción motivadores que es probable que el niño describa. 

Basándose en el conocimiento de estos encuentros interactivos, el adulto puede interpretar las expresiones del niño como que se remiten a una representación mental de algunos aspectos de estos encuentros. 

Hacer la interpretación accesible al niño mediante la imitación de la forma de expresión y desarrollando la misma. El desarrollo contiene elementos lingüísticos. 

Buscar la reacción del niño. 

Interpretar la reacción del niño. Y así sucesivamente.

Teniendo en cuenta este tipo de conversaciones es posible entablar unas negociaciones sobre el vocabulario iniciado de un niño refiriéndose a aspectos de encuentros de interacción comunes.

Como el lenguaje surge en el seno de encuentros de interacción comunicativa pre-linguística, el transcurso dinámico de la interacción tiene que mantenerse antes de que el niño pueda comprender elementos nuevos y más avanzados como los signos. Si la introducción de signos rompe el transcurso de la interacción es demasiado pronto para introducirlos, o no es la ocasión adecuada. Si el transcurso dinámico de la interacción conversacional puede continuar cuando el adulto introduce elementos más avanzados, la situación y la oportunidad es la adecuada.

La forma correcta y el tiempo apropiado para que el niño capte el nuevo estímulo no se puede predecir, sino que tiene que ser el resultado de un examen creativo continuo del adulto.

La comunicación exige una continua y organizada atención del interlocutor, un tema y un mensaje. Es un proceso que resulta mucho más complicado que cada uno de sus elementos.

En el ámbito de la educación de sordociegos, se ha prestado con frecuencia atención principalmente al mensaje en una forma codificada, sean signos, formas gráficas o palabras, y a los sistemas de comunicación aumentativa, como objetos de referencia, pictogramas, fotos, etc. y menos al proceso de comunicación en si mismo. Las futuras estrategias para el desarrollo del lenguaje deberán cambiar este centro de intervención, si lo basamos en la forma natural en la que todos los niños desarrollan las habilidades del lenguaje.

Problemas cognitivos y de asimilación de la información.

¿A qué retos nos enfrentamos cuando examinamos el desarrollo del lenguaje en las personas con sordoceguera congénita?. Las circunstancias son ahora incluso más extremas y complejas que las mencionadas para los niños sordos y ciegos.

Debido a la sordoceguera el niño sordociego tiene grandes dificultades tanto para lograr el acceso al mundo como a la palabra. Como consecuencia la relación entre la palabra y el mundo es extremadamente difícil de obtener.

Esto es debido principalmente al hecho de que la sordoceguera hace imposible o muy difícil el tratamiento simultáneo de la información, que es la forma en la que los niños normales se exponen a esta relación. Teniendo en cuenta esta exposición, el niño normal captará de forma progresiva las normas que conectan las palabras con el mundo. El niño sordociego debe captar la relación entre la palabra y el mundo por si solo. Este proceso requiere mucho más conocimiento y necesita más tiempo porque puede ocurrir de manera secuencial. Por consiguiente, una persona con sordoceguera congénita necesita mucho más conocimiento y tiempo para adquirir los aspectos del lenguaje que el que necesitan las personas videntes/oyentes.

Como mencionó Arnnfin Vonen, no existe un lenguaje natural para las personas sordociegas. La lengua de signos, el habla y la escritura son todos lenguajes que se basan en la percepción visual o auditiva. Estos lenguajes se deben desarrollar a través del tacto y el movimiento, en ocasiones apoyados por la visión y/o audición residual. La idea de que un primer vocabulario natural de signos táctiles puede facilitar la adquisición del lenguaje es por el momento muy nueva pero prometedora. Lo mismo sucede con la idea de que los intercambios vocales sencillos por medio de la modalidad vibrotáctil puedan facilitar los procesos de adquisición del lenguaje. Esto se conoce como Tadoma.

Otro reto al que nos enfrentamos con las personas con sordoceguera congénita es el dominio de las distintas funciones en un encuentro comunicativo. Un encuentro comunicativo requiere que la persona interesada pueda mantener el contacto y, al mismo tiempo, prestar atención al tema y a los comentarios. Para las personas videntes/oyentes estas funciones se pueden obtener por distintos canales y simultáneamente. Un niño puede mirar a su madre, rápidamente volver su vista al objeto y de nuevo a su madre. La madre puede comentar sobre el objeto, mientras que el niño presta atención al mismo. Esto no es posible para un niño sordociego.

Cuando intentamos desarrollar la comunicación con las personas sordociegas, el problema es que todas las funciones que hacen posible la comunicación se tienen que llevar a cabo por medio del canal táctil. Las manos intervienen en la comprobación del estado emocional del interlocutor, en el examen del objeto de interés común y en la recepción y emisión de mensajes.

Quizás más tarde la visión y/o la audición residual podrá hacerse cargo de algunas de las funciones en algunas situaciones. Por ejemplo, los canales más débiles podrían mantener el contacto o recibir el mensaje (leer signos de forma visual). En las situaciones en las que ocurre que los sentidos residuales se ocupan de algunas funciones, esto crea las circunstancias para elementos nuevos y más avanzados en los encuentros comunicativos, porque deja libres a los sentidos más fuertes - el tacto. Probablemente, no hemos prestado atención al hecho de que todas las personas sordociegas son personas táctiles cuando aprenden nuevas habilidades, o cuando las situaciones se complican. Muchos chicos con rubéola han sido considerados como chicos sordos con problemas visuales y no como chicos sordociegos que tendrán que conocer la palabra y el mundo principalmente a través del tacto.

Conclusión:

Si el lenguaje emerge de un sistema de representación que ya se domina, como los códigos pre-verbales, a un código nuevo y más cultural, debe de hacerlo de una forma pragmática, por ejemplo en un contexto natural donde el núcleo se encuentre en la esencia de la comunicación. No se pueden desarrollar competencias comunicativas sin tener interacciones con un interlocutor. Lo esencial en la comunicación es comunicar, lo que implica compartir sentimientos y experiencias.

En la comunicación no se trata principalmente de dar órdenes y decir a la persona sordociega lo que va a ocurrir o lo que ha ocurrido. Eso vale para la forma en la que los interlocutores interpretan las palabras de la persona sordociega. Tenemos la tendencia a hacer la interpretación rigurosa y por tanto impedimos un mayor desarrollo. Podría ser que la persona sordociega no pidiera más café cuando hace una señal para el café. Quizás sólo quiere restablecer la situación agradable, en la que tomó café... o quizás esté pensando en la persona agradable con la que tomó café esta mañana.
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1. PRAGMÁTICA Y FORMAS DE COMUNICACIÓN

En nuestra labor profesional, seremos capaces de desarrollar y generalizar comportamientos comunicativos y aplicar estrategias que faciliten la interacción entre el profesor o terapeuta y el niño. Por otro lado, estas estrategias facilitadoras serán más efectivas si se desarrollan en los entornos diarios, familiares y naturales del niño. En este contexto, es la familia del niño la que desempeña la función más importante en el esfuerzo para introducir estrategias tempranas de comunicación. La familia del niño tiene además la oportunidad de enseñar las primeras formas y funciones comunicativas, incluso pese a poder lograr la función social de la comunicación por medio de medios informales.

La ventaja de rutinas y acciones interactivas reside en la posibilidad de desarrollar comportamientos comunicativos que se generalizarán y facilitarán la adquisición del lenguaje de diferentes modos:

por medio del intercambio de interacciones con el adulto que fomenten la oportunidad de ampliar la expresión del niño;

promocionan la continuidad de intercambios comunicativos sobre el mismo tema;

fomentan la posibilidad de respuesta;

promocionan el desarrollo comunicativo relacionado con el contexto;

fomentan el uso generalizado de interacción comunicativa;

permiten que el niño desarrolle interés por disfrutar de la compañía de otros compañeros de comunicación;

enseñan al niño que su comportamiento comunicativo ejerce una influencia sobre el entorno.

El niño se dará cuenta con el tiempo que entablar una interacción comunicativa le servirá de ayuda para obtener lo que desea, incluso si el objeto deseado está ausente. El niño aprende a su vez que, algunas veces, la comunicación unilateral ejerce influencia sobre el contexto y puede a su vez facilitar el cumplimiento de sus deseos.

Es en este contexto en el que la familia y el profesor del niño aprovecharán todas las oportunidades para garantizar que la instrucción cumpla las funciones sociales de los comportamientos comunicativos. No se les molestará con formas sintácticas, morfológicas y semánticas, sino que se centrarán en la función comunicativa, facilitando de este modo la puesta en práctica de la habilidad comunicativa funcional. Esta habilidad funcional a menudo sólo "llama la atención, intenta obtener lo que se desea, o incluso evita entablar interacción con otras personas." En estos casos hemos de enseñar cuidadosamente la equivalencia funcional de la forma comunicativa utilizada respecto a la función social de una interacción de esta índole.

La combinación de forma pragmática y funciones sociales de la expresión la relacionarán con diferentes oportunidades de interacción comunicativa y tornarán posible la generalización en diferentes contextos.

2. FUNCIONES COMUNICATIVAS

Todas las personas de una sociedad realizan actos comunicativos convencionales y referenciales, con el fin de tornar la comunicación más efectiva en el contexto actual. Esto hace referencia a los gestos que utilizamos y que a su vez utilizan las personas deficientes. Estos gestos son, en cada cultura, innumerables.

La persona con discapacidad, al igual que todos, nosotros utiliza actos comunicativos referenciales en los que utiliza estructuras simbólicas y lingüísticas para expresar las intenciones comunicativas. Estos son actos muy efectivos de comunicación porque transmiten el mensaje de una forma corta. Todos señalamos a algún lugar o un objeto deseado.

La función del profesor será la de utilizar estrategias para transformar estos actos comunicativos referenciales, en actos comunicativos pragmáticos o lograr una mayor inteligibilidad pragmática. No desperdician la forma comunicativa inicial, sino que la adaptan a una forma comunicativa socialmente aceptable, aumentando de esta forma la efectividad del acto comunicativo. Siempre guiará sus acciones en pos de una mejora de la efectividad comunicativa entre la persona deficiente y la sociedad en cada contexto. El objetivo siempre consistirá en la creación de secuencias de funciones comunicativas en la persona discapacitada: 

fomentar las estrategias comunicativas que facilitan el actual intercambio de información;

mantener el interés comunicativo interactivo;

crear modelos comunicativos;

satisfacer la complejidad comunicativa de la persona deficiente, lo que requiere que se observe al niño de cerca;

intentar maximizar la participación de la persona discapacitada en los intercambios sociales.

El profesor intentará iniciar y mantener los actos comunicativos. Mantener el acto comunicativo implica el dominio de habilidades interrelacionadas que incluyen la introducción de nuevos temas de conversación y evitar la interrupción o el fallo de la comunicación. Esto puede deberse al déficit sensorial, el déficit de memoria o los elementos lingüísticos no adquiridos o desordenados. El empeño por mantener estos actos comunicativos implica:

la ampliación del repertorio de la persona deficiente;

su habilidad para pedir información;

la puesta en práctica de estrategias de intervención;

la enseñanza de cómo formular peticiones y producir respuestas completas.

Podemos decir que la capacidad para mantener una interacción comunicativa es un componente esencial en la interacción entre la persona discapacitada y su entorno social, y esta capacidad se adquiere a través de la motivación que se desarrollará con ayuda del profesor:

por medio de la inteligibilidad de los intercambios comunicativos;

por medio de la sofisticación del volumen de sus conocimientos.

Frecuentemente ocurre que la persona discapacitada no tiene interés en el intercambio comunicativo; por otro lado, el profesor o la persona que interactúa no siempre tiene grandes expectativas con respecto a la persona discapacitada; asimismo, el número de modelos comunicativos capaces de mantener una interacción con la persona deficiente es escasa.

3. ¿CUAL ES LA APORTACIÓN PARA FUTURAS ACCIONES COMUNICATIVAS?

La investigación futura no puede olvidar la falta de correspondencia entre comportamiento comunicativo y acciones sociales de las personas discapacitadas.

Las sugerencias para futuros estudios suponen por tanto un reto para todos nosotros que, y espero que ocurra, ayudan a las personas discapacitadas a desarrollar su pericia y a todos los profesores a desarrollar mejores estrategias de ayuda comunicativa.

1. ¿Qué relación existe entre la correspondencia de las acciones de la persona discapapacitada y su expresión comunicativa?.

2. ¿Qué relación existe entre déficit comunicativo, memoria y uso del lenguaje?.

3. ¿Cómo poner en práctica, generalizar y desarrollar competencia pragmática en la comunicación?.

4. ¿Cómo desarrollar formas pragmáticas de modo que el mensaje sea claro y explícito?.

5. ¿Qué influencia tiene el acto comunicativo en el cambio de actitud?.

6. ¿Qué influencia tiene el acto comunicativo sobre la personalidad, autoestima, dependencia perceptiva, complejidad cognitiva y el dogmatismo del receptor?.

7. ¿Qué ambigüedad o relevancia tienen sus temas comunicativos?.

8. ¿Qué relación se establece entre el tema de interacción y el receptor?.

9. ¿Qué conclusiones pueden sacarse y que argumentos en contra presentarse?.
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1.2. Personas con Sordoceguera Adquirida

PLENARIA 4
DESCRIPCIÓN DE LA SORDOCEGUERA ADQUIRIDA

Anneke Balder, 

Stichting Doof-Blinden

Holanda

¿Quiénes son las personas con sordoceguera adquirida?

Cuando hablamos de sordoceguera adquirida, hablamos de un grupo de personas que han adquirido la pérdida sensorial doble de la "sordoceguera". Las personas sordociegas son personas que son sordas o deficientes auditivos y ciegas o deficientes visuales. La sordoceguera adquirida implica que una persona ha contraído esta deficiencia doble en una etapa posterior de su vida. Hay tres grupos de personas con sordoceguera adquirida:

personas nacidas con una visión y audición normal;

personas con sordera congénita e hipoacúsicas con problemas adquiridos de visión;

personas con ceguera congénita o personas con deficiencia visual con problemas adquiridos de audición.

Es evidente que una persona que nace con una visión y audición normal y que adquiere sordoceguera por causa de una enfermedad, un accidente o alguna otra razón, pertenece al grupo de sordoceguera adquirida. Pero las personas sordas o con deficiencias auditivas congénitas a las que se les presentan problemas serios con la visión (como las personas con el Síndrome de Usher) y las personas ciegas o con deficiencias visuales congénitas a las que se les presentan problemas serios con la audición pertenecen también al grupo de personas con sordoceguera adquirida. Eso significa que el grupo de personas con sordoceguera adquirida es un grupo de personas con distintos antecedentes y una diversidad de problemas.

¿A cuántas personas afecta?

Una investigación llevada a cabo en Inglaterra, Dinamarca y Holanda ha demostrado que al menos 25 de cada 100.000 personas son sordociegas (de forma congénita y adquirida). Si viven 3.000.000 de personas en Europa ¡se dan cuenta de que eso significa que el número de personas sordociegas en Europa es de 75.000!. Entre un 80 y un 90% de ellos pertenecen al grupo de personas con sordoceguera adquirida. Esto significa que hay al menos 60.000 personas con sordoceguera adquirida en Europa.
¿Qué edad tienen?

En 1991 en Holanda realizamos una investigación a partir de la cual nos hicimos una idea del número total de todos los sordociegos de nuestro país. En esta investigación hallamos 2.250 personas sordociegas entre una población de 14 millones (lo que significa 15 de cada 100.000).

(Lámina 1)

En el gráfico pueden ver las distintas edades de un grupo escogido al azar de 641 sordociegos, en el que se observa que el 25% del grupo tiene menos de 58 años y el 25% del grupo completo tiene más de 90 años. También pueden observar que a partir de la edad de 75 años, existe un aumento repentino del número de sordociegos.

En otra investigación, dos años más tarde, contamos el número de personas mayores sordociegas en las residencias de ancianos y en las clínicas. Para eso, preguntamos a los enfermeros de las residencias de ancianos y de las clínicas por el número de sordociegos de sus centros. Encontramos muchas más personas mayores sordociegas: alrededor de unos 3.000 en una población de 180.000 personas mayores, estando la mayoría de esta población incluida en el intervalo de edad de 85-94. Eso quiere decir que una de cada 60 personas en las residencias de ancianos y en las clínicas es sordociega. La edad media de todos los residentes de estos centros es de 85-95.

(Lamina 2)

Holanda (1991): 140.000

2250

15 personas sordociegas de 100.000 personas

(=0,016 %)

Reino Unido, Dinamarca, Holanda

25:100.000 (0,025%)

Holanda (1993):

180.000


3000 personas sordociegas

(más de 85 años)

1:60 (1,67%)

Finlandia (1997)

17.978


189 personas sordociegas

(más de 65 años)

= 1: 100 (1%)

En Finlandia, donde se está realizando una investigación del número de personas sordociegas mayores de 65 años, se ha averiguado que de cada 100 personas de más de 65 años de edad, una pertenece al grupo de los sordociegos. Eso significa que por encima de los 65 años de edad, un 1% son  personas sordociegas.

Problemas de las personas con sordoceguera adquirida y algunas soluciones:

Hablando en términos generales, se puede decir que las personas con sordoceguera adquirida son personas que han adquirido la deficiencia sensorial doble de la sordoceguera. Por este motivo tienen - han adquirido - problemas con la comunicación, la información y la movilidad. Las personas que pertenecen al grupo de sordoceguera adquirida contraen esta discapacidad en un momento en el que ya han aprendido las cosas importantes: el lenguaje (verbal o de signos), los conceptos, la escritura y la lectura, tienen una idea del mundo que les rodea, son seres humanos con un desarrollo normal que ya no pueden volver a oír ni a ver nunca más.

En comparación con las personas sordociegas congénitas, tienen una gran ventaja. Un terapeuta de rehabilitación puede ayudarles a aprender nuevas técnicas en un período de tiempo relativamente corto: comunicación, movilidad y todas las actividades de la vida cotidiana. Pero ¿qué significa psicológicamente para la persona?. ¿Cómo se puede aprender a vivir con la sordoceguera?. ¿Cómo afecta esto a la familia, a los amigos, etc...?. Ann Svensson va a hablar sobre algunos aspectos de esto en la segunda mitad de esta sesión plenaria.

¿Y qué pasa con las personas mayores?. La mayoría de las personas mayores sordociegas, son sordociegos como consecuencia de la edad: la disminución de los sentidos, de la memoria, del aguante y de la resistencia. La muerte se acerca, la semana que viene, el año que viene, dentro de cinco años, nadie sabe cuándo, pero en la mayoría de los casos pronto.

Generalmente, no se dan cuenta de que pertenecen al grupo de la sordoceguera: “sí, soy deficiente auditivo y estoy casi ciego, ese es uno de los problemas de envejecer. El oftalmólogo ha dicho: intente vivir con esto; no puedo hacer nada por usted.”

Las personas de su entorno no pueden convencerles para que pidan ayuda porque piensan que no hay posibilidades de ayuda, de mejora de la situación. Pero las hay, en muchos casos. Voy a mostrarles el principio y el final de una película de vídeo holandesa sobre personas mayores sordociegas. En esta película de vídeo, nos hemos interesado por cuatro personas a las que se les acaba de comunicar que tienen problemas visuales y auditivos.

(fragmento 1, 3 minutos: en este fragmento cuatro personas mayores sordociegas nos hablan de sus problemas).

Les propusimos un reconocimiento audiológico y de baja visión. Antes de los reconocimientos, todos eran muy escépticos sobre los resultados: Después de todo, sus médicos les habían dicho que tenían que aprender a vivir con sus limitaciones. 

Sin embargo los resultados de los reconocimientos audiológicos y de baja visión fueron satisfactorios para tres de estas cuatro personas. Recibieron ayudas técnicas que les permitían leer libros, coser, oír la radio y la televisión (no podían hacerlo antes). Les muestro su satisfacción... 

(Fragmento 2, 2 minutos: las personas nos hablan de lo que pueden volver a hacer).

Aunque las ayudas técnicas no puedan resolver todos los problemas de las personas mayores sordociegas, en muchos casos, hacen que las personas se sientan más cómodas, más felices, menos dependientes. Por supuesto no es la solución completa del problema, pero es un comienzo.

Conclusión:

Durante los últimos veinte minutos he descrito la sordoceguera adquirida y en particular la sordoceguera de personas mayores, en proporción el mayor problema dentro del ámbito de la sordoceguera. En los próximos 30 años, este problema aumentará, porque el número de personas mayores crecerá.

La sordoceguera de las personas mayores necesita otro planteamiento distinto al de la sordoceguera congénita, porque el grupo cambia constantemente: las personas muy mayores mueren, nuevas personas mayores adquieren sordoceguera. Debido a estos cambios continuos en el seno del grupo de personas mayores con sordoceguera, el número de personas mayores sordociegas sólo se puede basar en las estadísticas y estimaciones. Por este motivo, es muy importante estar seguro del porcentaje de personas mayores sordociegas en el grupo de personas de más de 65 años.

Les he dicho que existen esas cifras, pero la pregunta es: ¿son fiables?. Hemos visto la gran diferencia entre las cifras de Finlandia y el Reino Unido, Dinamarca y Holanda. ¿Cuál es el número correcto?.

¿Qué podemos hacer con estas cifras?, ¿qué podemos ofrecer a las personas mayores sordociegas?.

Por lo que yo sé, en algunos países los servicios especializados para los sordociegos están planeando unos servicios especiales para los sordociegos de edad avanzada. Considero que es muy importante desarrollar este tipo de servicios para una parte del grupo de personas mayores. Pero el desarrollo de servicios especializados para las personas mayores sordociegas es sólo la solución a una parte del problema. Hemos hablado del hecho de que el grupo de personas mayores sordociegas es un grupo que cambia a diario; hoy usted conoce a todos sus pacientes, mañana están muertos. Pasado mañana encuentra nuevas personas mayores sordociegas y puede empezar de nuevo. Una pregunta fundamental es la siguiente: ¿cómo pueden reconocer los trabajadores nuevas personas mayores sordociegas?. Otra pregunta más política es: ¿cómo podemos tratar este importante problema geriátrico?.

Hay muchas más cosas que decir sobre el tema de la sordoceguera de personas de edad avanzada. Nos hallamos en la primera fase de un proceso de concienciación. Debemos darnos cuenta de que las cosas que están sucediendo ahora con el problema de la sordoceguera de personas mayores, ya ocurrieron hace veinte años con la sordoceguera congénita. Dispongo de una cita de Marja Leena Saarinen de Finlandia. En mayo de 1997 dijo por teléfono:

"Es como hace veinte años. Entonces nos encontrábamos sentados juntos y hablábamos de la sordoceguera congénita. Hasta que no empezamos con la educación de los niños con sordoceguera congénita, no nos dimos cuenta de que había tantos. Ahora tenemos las mismas discusiones, pero hablamos de un grupo mucho más numeroso que el grupo de sordociegos congénitos."

En Finlandia, son más conscientes de la sordoceguera en personas mayores. Sin embargo, en muchos países del mundo ocurre como ha descrito Olga Ilgina de Estland a principios de 1997:

"Nuestras personas mayores sordociegas se encuentran realmente en una situación muy triste, no existe un sistema para ayudarles. Sabemos muy poco acerca del número de adultos sordociegos o de la situación de los mismos, porque no disponemos de ningún tipo de estadística sobre este tema. . . "

¿Y ahora?

Quiero finalizar con algunas ideas sobre el futuro próximo en relación con el tema de la sordoceguera de personas mayores. Más tarde, podemos profundizar más en ello en el taller de expansión.

1. Como hemos visto, la sordoceguera adquirida, en particular la sordoceguera de las personas mayores, es un problema grave. Espero que la DbI evolucionará para convertirse en una asociación en la que la " Sordoceguera Adquirida " sea, junto a la sordoceguera congénita, un tema primordial de sus actividades.

2. La próxima primavera, diez "expertos" del ámbito de personas sordociegas mayores se reunirán para hablar sobre este tema. Los resultados de esta reunión de expertos se utilizarán para el III Seminario Europeo de la comisión de la DbI "Red de Sordoceguera Adquirida" en otoño de 1.998. Una sugerencia para los organizadores de la próxima Conferencia Mundial y Europea es colocar los resultados de estas actividades en la agenda principal de esta Conferencia.

3. La DbI podría originar la iniciación de un estudio comparativo internacional del porcentaje de sordociegos de edad avanzada entre las personas de la población de más de 65 años.

LA PERSONA SORDOCIEGA Y SU FAMILIA

UN MARCO DE REFERENCIA PARA EL ENTENDIMIENTO

Ann Svensson

Asesora de adultos sordociegos

Organización Nacional Sueca para la Educación Especial

SUECIA

Introducción
Algunas disciplinas científicas como son la psicología, sociología, etc. ofrecen  muchas teorías diferentes sobre el individuo y su situación dentro de una estructura social. Una de estas teorías es "La Teoría del sistema general", que se desarrolló primero en el ámbito de la tecnología y a continuación se aplicó a otras disciplinas como la economía, las ciencias políticas, la biología, la astronomía, la sociología y la psicología. Se ha utilizado en el campo de la terapia de familia como un modo de analizar y entender diferentes procesos en la familia.

En esta sesión plenaria utilizaré un planteamiento "teórico de sistema" para contemplar al individuo sordociego y su entorno social.

El entorno social
El entorno social de una persona sordociega puede ser muy diferente de un caso a otro. Algunos tienen su propia familia, con una mujer o marido y/o niños, mientras que otros viven solos. Algunos mantienen relaciones estrechas con sus propios padres, hermanos y hermanas y otros parientes, mientras que otros ya no mantienen ningún tipo de contacto. Las relaciones más cercanas de algunas personas sordociegas son con amigos, otros miembros de su grupo de apoyo sordociego, compañeros de trabajo o vecinos. Unos pocos mantienen sólo contacto con el personal de rehabilitación o los voluntarios, por lo que estos cobran gran importancia en la vida de la persona sordociega.

Tanto en la sesión plenaria como en mi taller, me centraré en las relaciones dentro del círculo de la familia, pese a que las ideas presentadas pueden aplicarse a su vez a cada uno de los otros grupos de personas en torno a la persona sordociega. El grado de cercanía experimentada en las relaciones puede, evidentemente, variar ampliamente y no estar unida claramente al tipo o nivel de relación. Incluso si existe una cercanía física y geográfica, como es el caso de un marido o mujer que comparten sus vidas y conviven juntos, puede existir una lejanía emocional, mental o comunicativa entre ellos.

No hablaré de lo que ocurre en una familia en la que nace un niño sordociego. Hay mucha literatura disponible que trata este tema: reacciones de crisis, las reacciones de los padres, hermanos y otros familiares, etc. Por el contrario, quiero centrarme en aquellas familias en las que uno de los adultos es o se queda sordociego. Por lo que a mí me consta, no se ha escrito mucho a este respecto.

Algunos conceptos en el marco de la "teoría del sistema" aplicado a la familia

La perspectiva global
Este es uno de los conceptos fundamentales. La familia puede considerarse como un sistema, que se compone de una unidad y sus integrantes (los miembros de la familia), donde todos los miembros mantienen relaciones mutuas entre si. La suma de los integrantes no es lo mismo que la unidad. La unidad contiene mucho más, no basta con estudiar sólo los integrantes con objeto de lograr un entendimiento global. Las relaciones entre los miembros de la familia son igual de importantes.

Demarcaciones
Debe ser posible diferenciar un sistema de otros sistemas. La familia se distingue de otros sistemas por su propia estructura.

Subsistemas

Dentro del marco de la familia pueden encontrarse varios subsistemas. Esposo y esposa juntos componen un subsistema en su función de padres. Los niños en la familia integran su propio subsistema. Los miembros del mismo sexo pueden constituir su propio subsistema: padre-hijo, madre-hija, hermanas o hermanos. Los miembros no discapacitados pueden componer otro subsistema.

Cada miembro de la familia forma a su vez parte de otros diversos sistemas en el marco de sus entornos sociales, lo que les afecta a su vez como individuos en sus funciones en la familia al igual que en el colegio, trabajo, amigos, organización sordociega, etc.

Interacción e intercambio
Entre todos los diferentes subsistemas hay constantemente interacción e intercambio. Cada persona afecta y se ve afectada por los demás individuos dentro de su familia. Si un miembro en el sistema tiene un problema, como una enfermedad o discapacidad, esto tiene consecuencias para todo el sistema/ familia. La sordoceguera, por ejemplo, no es de hecho un problema individual, sino que a su vez influye en gran medida el entorno familiar de la persona afectada (que la padece). Los miembros familiares a menudo experimentan el mismo tipo de reacciones a varias crisis, al igual que la misma persona discapacitada.

Estabilidad y equilibrio
El sistema familiar se caracteriza por un nivel relativamente alto de estabilidad, dándose una fuerza natural en pos del equilibrio: "homeóstasis familiar", que no es lo mismo que un estado de armonía. Cuando la estabilidad se ve amenazada por un nuevo elemento como una discapacidad que aflige a un miembro familiar, los demás miembros reaccionan intentando restablecer el equilibrio (buscando diferentes tipos de tratamiento o negando la existencia de la discapacidad o problema).

Cambios y desarrollo
El sistema presenta una renuencia al cambio, pero, de hecho, se encuentra en constante proceso de cambio y desarrollo. Si los cambios son demasiado repentinos o difíciles de manejar, no siempre pueden afrontarlos los propios recursos de la familia. Se precisa ayuda de fuera. Es importante observar a este respecto que en el caso de la sordoceguera se experimenta a menudo un proceso de cambio inherente con el paso del tiempo, pues el grado de deficiencia visual y auditiva se deteriora de forma progresiva.

Ajuste y reestructura

Con cada cambio que afecta a la familia, sus miembros han de realizar ajustes. Quizás tengan que cambiar hacia roles nuevos tanto si les gusta como si no. Algunas veces el sistema se cae hecho añicos (divorcio, muerte, etc.) y ha de reestructurarse.
Coaliciones
En prácticamente todas las familias se establecen de vez en cuando coaliciones entre dos o más miembros de la familia. El miembro paterno sordociego y los hijos pueden establecer coaliciones frente al otro miembro paterno. En las familias en las que la persona sordociega experimenta falta de entendimiento y empatía con los demás miembros familiares, a menudo tiene un fuerte sentimiento de haber sido dejado de lado. Puede existir una coalición entre los demás, pero también puede ser una percepción incorrecta de la persona sordociega.

Roles
Además de los roles sociales como esposa, padres, adulto, suegra, etc. pueden identificarse otros tipos de roles:
- Roles complementarios: uno de los adultos en la familia es activo, el otro es pasivo. Uno es débil o indefenso, el otro fuerte o protector. Uno es exigente, el otro servicial, etc.

- Roles simétricos: ambos pueden ser activos o querer que se les cuide o querer controlar al resto de la familia, etc.

En muchas familias es la persona sordociega la más fuerte y la más activa. Algunas veces se debe a la sordoceguera, otras veces se debe a otras causas como la personalidad, los roles que eligen otros miembros familiares, etc.

Mitos y secretos
Prácticamente toda familia tiene sus propios mitos. Un mito puede ser aceptado por toda la familia y nunca se cuestiona, pese a ofrecer una imagen totalmente falsa de la familia. También hay familias que parecen ser capaces de afrontar la sordoceguera y que parece que superan cualquier situación difícil. En realidad, esta familia puede tener enormes problemas, pero ha optado por no mostrarlos al exterior.

Relacionados con los mitos están los secretos. La deficiencia auditiva o la deficiencia visual puede ser mucho peor de lo que la persona sordociega quiere admitir. Todos los demás miembros lo saben pero por la homeóstasis de la familia nadie habla al respecto. También puede ocurrir lo contrario. El miembro sordociego quizás no esté tan sordociego. La familia lo sabe, pero revelar el hecho sería una catástrofe, si por ejemplo la situación económica depende de la discapacidad.

Conclusiones
Cuando un miembro de la familia es o se queda sordociego, todos los miembros de la familia, incluyendo a la persona sordociega misma, han de desarrollar diferentes tipos de estrategias para afrontar la nueva situación y superar las dificultades y problemas. ¿A qué se asemeja este proceso?. ¿Qué estrategias pueden aplicarse?. En esto se centrará el taller: "La persona sordociega y su familia: Reacciones y estrategias".

PLENARIA 5
"ESTRATEGIA COMUNICATIVA - INCLUYENDO LA ADAPTACIÓN AL MODO TÁCTIL."

Live Fuglesang y Ole E. Mortensen

¿CÓMO SE COMUNICAN LAS PERSONAS CON SORDOCEGUERA ADQUIRIDA?
Existe una gran variedad de formas posibles de comunicarse y, de un modo alentador, las personas sordociegas disponen de una variedad de estrategias para usar en distintas circunstancias, teniendo en cuenta:

qué estrategia/método han aprendido,

sus preferencias en cuanto al método,

con quién hablan,

iluminación,

las condiciones acústicas,

¡la temperatura! (como procedo de Noruega, sé un poco sobre la comunicación táctil al aire libre, cuando la temperatura es de 20 grados bajo cero. Unas manoplas de lana y pocas palabras),

su bienestar, sus condiciones físicas (¿cómo funciona hoy su visión/audición residual?. Sabemos que estas varían),

la necesidad de variaciones, el agotamiento físico.

La mayoría de las personas con sordoceguera adquirida han sido personas con una visión y audición normal desde la infancia y también durante la mayor parte de su vida de adultos. Pretenden utilizar su forma normal de comunicación durante tanto tiempo como sea posible, ¡e incluso más!. Se harán con un audífono y esperarán que todo salga bien, y así es para una gran mayoría.

Una de las grandes frustraciones para alguien que es sordo y está perdiendo la vista es tener que seguir adaptando sus métodos de comunicación.

Hoy nos centraremos en aquellos que no pueden beneficiarse de un audífono o de la comunicación escrita con letras de molde o de hacer signos en un marco visual o de leer de forma visual un alfabeto manual. Prestaremos atención a aquellos que tienen que aprender una estrategia táctil para comunicarse directamente con sus interlocutores.

¿Qué tenemos entonces?

Distintos alfabetos manuales que se entienden utilizando el tacto. La mayoría de los países tienen su propio alfabeto manual o al menos su propia forma de utilizar un alfabeto manual.

La realización de signos sobre la palma de la mano.

Tadoma (explicaré este sistema más adelante).

Distintas ayudas técnicas, pero éstas las omitiremos hoy.

En este escrito, presentaremos algunos de los puntos principales de la investigación en el ámbito de la comunicación táctil. También presentaremos los resultados de una encuesta que hemos llevado a cabo sobre la propia experiencia de las personas sordociegas con la comunicación táctil.

COMUNICACIÓN TÁCTIL

Las personas con sordoceguera adquirida utilizan distintos métodos de comunicación. En esta sesión plenaria nos centraremos en los métodos que se usan de forma táctil. La sordoceguera adquirida significa que la persona pasa de una forma de actuar a otra, y que tiene que cambiar sus hábitos y métodos en diversas áreas. Una de ellas es la comunicación. En esta sesión plenaria examinaremos los métodos táctiles de comunicación que emplean las personas con sordoceguera adquirida y analizaremos la adaptación al modo táctil.

La comunicación táctil/del tacto es la comunicación que recibe la persona sordociega a través del sentido táctil-cinestésico. El sentido táctil es el sentido que recibe información de la superficie de la piel. El sentido cinestésico recibe información de los músculos, articulaciones, etc, por ejemplo teniendo en cuenta la posición de las manos, los dedos, los brazos, etc.

Existe una diferencia esencial muy importante entre la comunicación táctil y otros tipos de comunicación:

Los lenguajes hablados y de signos que se reciben a través del oído o la vista pueden hacer uso de más de una dimensión expresiva al mismo tiempo. Por ejemplo, en el lenguaje oral una dimensión son las palabras reales y lo que éstas significan; otra dimensión es el tono de voz, otra es la calidad/timbre de la voz, incluso otra es el volumen y la velocidad del habla, etc. Todas estas dimensiones tienen significado por si mismas o aportan partes de significado, y cuando se utilizan juntas proporcionan información sobre el valor del acto de discurso (se trata de una afirmación, una pregunta o qué), sobre las actitudes, las emociones, etc.

En el lenguaje de signos las dimensiones, como por ejemplo la expresión facial y la localización espacial, se combinan con los signos manuales para realizar la totalidad del significado lingüístico. Las dos manos también pueden producir signos diferentes al mismo tiempo, por ejemplo si decimos "Ese coche es mío" en el lenguaje de signos danés: la mano izquierda señala el coche, al mismo tiempo la mano derecha señala de forma posesiva a uno mismo, y el significado de una frase completa se transmite de una única vez y al mismo tiempo.

A esto se le llama multidimensionalidad simultánea. También se encuentra en el lenguaje escrito, en menor grado, donde las características tipográficas tales como las bastardillas, la negrita, el subrayado, los distintos tipos de letra, etc. se utilizan para comunicar algo además del significado literal de las palabras, por ejemplo, énfasis. Cuando se escriben frases como “él mató a su perro”, mediante la utilización de características tipográficas se puede enfatizar que “él mató a su perro” o que ” él mató a su perro”.

Las posibilidades para la multidimensionalidad simultánea en la comunicación táctil son muy limitadas comparadas con esto. Los ojos y los oídos son capaces de recibir información mucho más compleja que el sentido del tacto. La velocidad y la distinción/firmeza con la que la información se realiza en la comunicación táctil (ya sea utilizando el lenguaje de signos o el deletreo dactilológico) pueden llevar consigo algún significado junto con el de las palabras, pero en un grado mucho menor. La información se tiene que transmitir de forma lineal, hecho que limita la cantidad de información que se puede transmitir durante un período determinado de tiempo.

LENGUA DE SIGNOS TÁCTIL

Ahora nos centraremos en tres métodos de comunicación táctil, comenzando brevemente con la lengua de signos táctil.

No se ha investigado mucho sobre la lengua de signos táctil o sobre la comunicación táctil para personas con sordoceguera adquirida. Llevamos a cabo una búsqueda en las tres bases de datos más importantes de documentación profesional sin encontrar nada publicado sobre la comunicación táctil para personas con sordoceguera adquirida a parte de los proyectos que ya conocíamos. Son:

Dinamarca, Centro para la Lengua de Signos y la Comunicación Apoyada por Signos: Un estudio sobre los distintos aspectos de la comunicación táctil para los usuarios sordociegos de la lengua de signos. (1997).

Reino Unido, Doreen E. Woodford: Perdiendo el contacto: Una encuesta sobre la recepción y modificación de la lengua de signos para las personas sordas que están perdiendo la vista (1987).

Reino Unido, Leena Hassinen de Finlandia en asociación con Bencie Woll: Un estudio preliminar de las formas de comunicación táctil (1990).

EE.UU., Charlotte M. Reed, Lorraine A. Delhorne, Nathaniel I. Durlach (MIT) y Susan D. Fischer (NTID): Un estudio de la recepción de la lengua de signos táctil (1995).

Suecia, Johanna Mesch: Un estudio piloto sobre la lengua de signos de los sordociegos (1994).

A continuación queremos exponer brevemente algunos de los puntos principales de los dos trabajos más extensos, centrándonos en los distintos aspectos del uso de la lengua de signos táctil.

Charlotte M. Reed, Lorraine A. Delhorne, Nathaniel I. Durlach (MIT) y Susan D. Fischer (NTID), realizaron un estudio en 1995 sobre la efectividad de la lengua de signos táctil, en relación con la precisión de la percepción, comparándola con la velocidad de comunicación. Se hizo una prueba a 10 usuarios de la lengua de signos táctil con experiencia, para ver su habilidad al recibir signos aislados y frases completas.

Resultados:
Signos aislados:

Se recibieron 122 signos aislados, tanto con una sola mano como con las dos manos y tanto simétricos como asimétricos con una precisión media de un 87% de aciertos, con resultados que oscilaban entre el 75% y el 98% para las 10 personas.

Frases:

100 frases en lengua de signos, representativas de una conversación normal, se adaptaron a la lengua de signos táctil, teniendo en cuenta la falta de posibilidades para la percepción de los elementos visuales, como por ejemplo la expresión facial, los gestos de la cabeza y el cuerpo, etc. El resultado medio fue aquí del 78% de percepción correcta, con unos resultados individuales que oscilaban entre el 60% y el 85%. La velocidad de producción, es decir, la velocidad de realización de los signos, osciló de lenta a normal y los resultados fueron más o menos independientes de la velocidad.

Parece que era más fácil percibir los signos aislados que las frases, lo contrario de lo que ocurre en realidad con la recepción de, por ejemplo, el habla, donde el contexto ayuda a la comprensión.

El estudio demostró que la mayor parte de los errores al percibir los signos aislados se debieron a una mala percepción de la localización del signo. Dos signos pueden ser idénticos a excepción de su situación, es decir del lugar en el que los signos se articulan.

Esto indica que una de las principales dificultades al recibir el lenguaje de signos táctil para una persona sordociega radica en la determinación exacta de a qué distancia del cuerpo de la persona que realiza los signos se produce el signo. En el estudio de Leena Hassinen, de la Universidad de Bristol, describe a una persona sordociega que había desarrollado una técnica especial de comunicación con su familia. Los signos que normalmente serían articulados próximos al cuerpo del que los realiza se articulaban, sin embargo, cerca del cuerpo del receptor. Esto ayudaba mucho a la persona sordociega a determinar la situación exacta del signo.

Johanna Mesch, de la Universidad de Estocolmo, observa en su estudio que las personas sordociegas utilizan menos gestos para señalar y hacen un uso menor del espacio comunicativo delante de ellos, en conexión con nombres y como deixis de personas. Yo diría que esto está también relacionado con la misma dificultad para determinar las situaciones exactas de los signos.

Johanna Mesch, Universidad de Estocolmo, Suecia, 1994 

Johanna Mesch, en su estudio piloto sueco "Dövblindas teckenspråk" (en inglés "The sign language of the deafblind"), en la Universidad de Estocolmo, analiza diferentes elementos en la lengua de signos táctil. Su material consistió en grabaciones de vídeo de una persona sordociega comunicándose con otra persona sordociega, con una persona sorda y con un intérprete profesional de la lengua de signos (este informe se encuentra sólo disponible en sueco).

En su trabajo, Johanna Mesch se centra en diversas áreas en las que la lengua de signos táctil se diferencia de la lengua de signos percibidos de forma visual. Su conclusión es que la comunicación es más eficaz entre dos personas sordociegas que entre una persona sordociega y una persona sorda o un intérprete, porque ellos no prestan la suficiente atención a las necesidades especiales de comunicación de la persona sordociega. Por ejemplo, utilizan con demasiada frecuencia la expresión facial y se olvidan de adaptar estos elementos de la lengua de signos a una forma que una persona sordociega pueda recibir.

Cuando dos personas sordociegas hablan juntas utilizando las cuatro manos, una mano - normalmente la izquierda - funciona como la mano receptora mientras que la derecha funciona como la mano que hace los signos. Tanto el hablante como el receptor utilizan simultáneamente una mano como mano receptora y una mano como mano emisora. Esta posición de las manos proporciona la posibilidad de transmitir de manera eficaz el discurso, organizando los elementos relacionados, por ejemplo, con el hecho de tomar la palabra y producir reacciones durante la comunicación.

Si por ejemplo el oyente quiere tomar la palabra, puede empezar a hacer signos con su propia mano señalizadora en un momento oportuno (algunas veces se utilizan otros elementos para tomar la palabra, como por ejemplo inclinar hacia adelante la parte superior del cuerpo o la cabeza de tal manera que la otra persona note el cambio de postura.) También es posible que el oyente proporcione reacciones al hablante mediante el estrechamiento de la mano receptora de este último con su propia mano emisora, para indicar que lo entiende, que está de acuerdo, etc. o que no comprende. El signo más frecuente para la reacción negativa parece ser el signo "qué".

Cuando la persona sordociega habla con una persona vidente, deja libres sus manos y por tanto tiene menos posibilidades de recibir reacciones continuas, como vimos en el ejemplo del vídeo. Algunas personas, por tanto, proporcionan reacciones a la persona sordociega dándole palmaditas en la pierna o en el brazo cuando no hay contacto manual.

Johanna Mesch también observó la utilización de los gestos para señalar. Estos gestos para señalar, utilizados por ejemplo, en conexión con nombres y deixis de personas hacen difícil la recepción para la persona sordociega. Las mismas personas sordociegas utilizan menos gestos para señalar y menos marcadores posesivos y sin embargo utilizan sustantivos o signos de nombres.

Otro ejemplo de adaptación del lenguaje de signos al uso táctil en este estudio fue la señalización de las preguntas, es decir, el dejar claro que esto es una pregunta. En el lenguaje de signos esta señalización se indicaba en la mayoría de los casos con la expresión facial. Los signos pueden ser presentados en el mismo orden tanto en una pregunta como en una oración afirmativa, y la distinción entre una pregunta y una afirmación se encuentra en la expresión facial. Johanna Mesch descubrió que las personas sordociegas utilizan distintas estrategias para señalar las preguntas cuando existe una falta de acceso para recibir las expresiones faciales.

Las preguntas se señalaron de esta forma: 

1. utilizando los signos de interrogación (quién, qué, dónde, etc.),

2. manteniendo el último signo de la frase en el aire (por tanto demostrando que se está esperando una respuesta),

3. cambiando la posición del cuerpo o de la cabeza, inclinándose hacia atrás o hacia adelante,

4. utilizando el signo para "pregunta" antes de la pregunta. Esto es más frecuente cuando se encuentran hablando juntas dos personas sordociegas.

Hasta ahora, hemos examinado de forma breve algunos de los puntos principales de la investigación de la lengua de signos táctil. Los hallazgos, con los que espero que estén de acuerdo tras esta ponencia, son hasta ahora muy interesantes. Pero todos los investigadores cuyo trabajo hemos analizado manifiestan la necesidad de llevar a cabo más investigación y trabajo de desarrollo adicional en el ámbito de la lengua de signos táctil y en el ámbito de la comunicación de los sordociegos en general. Volveremos a esto al final de esta sesión plenaria.

ALFABETOS MANUALES

Existen muchos alfabetos manuales distintos que se pueden usar a través del tacto, pero no se han llevado a cabo muchos estudios sobre el alfabeto dactilológico. Nos centraremos en "Un estudio de la recepción táctil y visual del alfabeto dactilológico". Lo llevaron a cabo el MIT (Instituto de Tecnología de Massachusetts) y el Instituto Nacional Técnico para los Sordos, Rochester, Nueva York, Reed, Delhorne, Durlac y Fisher.

El objetivo del estudio era examinar la capacidad de las personas sordociegas con experiencia para recibir materiales deletreados de forma dactilológica, incluyendo frases y texto coherente a través del sentido del tacto. También se realizó un estudio paralelo de la recepción del deletreo dactilológico a través del sentido de la vista utilizando a personas sordas videntes. Se examinó la precisión de la recepción en función de la velocidad de presentación.

En el estudio táctil las velocidades se limitaron a aquellas que se podían producir de forma natural por un intérprete con experiencia. En la recepción táctil del deletreo dactilológico, la mano (o manos) del receptor se colocan sobre la mano del emisor para controlar las figuras de la mano y los movimientos asociados con las letras del alfabeto manual.

Los sujetos de este estudio fueron 5 personas sordociegas que tenían mucha experiencia en la recepción táctil del Alfabeto Manual de Una-Mano Americano, habiéndolo utilizado durante 10-40 años. Un intérprete profesional deletreó de forma dactilológica directamente sobre las palmas de las manos o el sordociego envolvía con los dedos y la palma de la mano el lado y la parte trasera de la mano del intérprete. Los sujetos respondían oralmente. Había listas de frases, algunas representativas del lenguaje cotidiano y algunas más difíciles. Estas listas fueron deletreadas de forma dactilológica a distintas velocidades oscilando entre "lento" y "muy rápido". Las respuestas individuales de cada persona se calificaron por el porcentaje correcto de la recepción de palabras clave.

Resultados

Por lo que se refiere a las frases cotidianas, los sujetos tuvieron un resultado del 80-100%, pero más bajo para las frases más difíciles. Hubo también una tendencia a un descenso gradual del rendimiento al aumentar la velocidad de la presentación.

En general, la recepción del deletreo dactilológico táctil parece ser bastante precisa con una velocidad normal de presentación que se considera cómoda para el que realiza el deletreo dactilológico (es decir, de aproximadamente 5 letras por segundo).

Los resultados con el deletreo dactilológico acelerado sugieren que los sujetos sordos videntes pueden comprender cantidades substanciales de información a velocidades como dos o tres veces más altas que la velocidad normal del deletreo dactilológico.

¿Es posible la recepción táctil del deletreo dactilológico a una mayor velocidad de lo que se ha comprobado hoy?. Podría ser, ¿quizás mediante la utilización de instrumentos artificiales en el futuro?.

Sabiendo esto, podría ser que ustedes se preguntasen lo mismo que yo: ¿cuáles serían los resultados de utilizar otro alfabeto manual, por ejemplo, el Alfabeto Manual Británico?. ¿Más rápidos?, ¿más precisos?, ¿quién sabe?. ¿Son algunos alfabetos manuales más adecuados para la comunicación táctil que otros?. ¡No hemos podido encontrar un estudio comparativo!.

La velocidad natural de la comunicación para la recepción táctil y visual del deletreo dactilológico es aproximadamente cuatro o cinco veces más lenta que para el habla normal o para la lengua de signos. ¿Tenemos esto en cuenta?. ¿Estamos dispuestos a hacer eso o ignoramos este hecho?.

¿De qué hay que ser consciente al utilizar cualquier alfabeto manual?.

Los alfabetos manuales son diferentes, pero cuando usamos uno de ellos, sin embargo nos enfrentamos a algunas de las mismas posibilidades y problemas. Revelamos información que queremos guardar para nosotros mismos y luchamos por la información que queremos compartir.

Una persona sordociega completamente sorda y ciega tiene que confiar solamente en el tacto. Como sabemos, es una actividad que lleva tiempo, pero es la única manera. La comunicación se desarrolla como se pretendía hacer, cuando hay bastantes señales relacionadas con el discurso, con la comunicación no verbal, con el contexto y con la misma cultura.

¿Cómo manejar las palabras cuando se utiliza un alfabeto manual?. ¿Es como cuando hablamos o es como cuando escribimos?, ¡que son bastante diferentes!. Según el psicólogo ruso, Vygotsky, existen claras diferencias entre estos dos aspectos.

Cuando hablamos con alguien:

normalmente los dos interlocutores estamos en el mismo lugar y conocemos el tema de la conversación,

es un diálogo siguiendo turnos,

no pensamos en cómo construir una palabra o una frase,

queremos decir algo, estamos motivados,

utilizamos abreviaturas y frases incompletas,

utilizamos gestos, mímica y la entonación.

Cuando escribimos:

no nos hallamos juntos en el mismo lugar,

no estamos ocupados en el mismo tema,

se necesita un mayor nivel de abstracción,

no usamos palabras sino símbolos de palabras,

se trata de un monólogo,

tenemos que utilizar muchas palabras para describir lo que queremos decir.

Al analizar cómo es la situación cuando utilizamos un alfabeto manual, vemos que no es ni como cuando hablamos ni como cuando escribimos sino que se encuentra de alguna manera en medio de los dos.

El contexto de la situación (dónde, quién, cómo, etc.) es de extrema importancia y es necesario conocerlo, si la persona sordociega ha de tener una oportunidad justa de captar la intención de las palabras que estamos deletreando de forma dactilológica. La intención de una frase sólo existe dentro del contexto adecuado.

De una forma pragmática, examinaremos este reto de la siguiente manera:




Unos comentarios breves sobre estas cuatro situaciones:

1. Habla y contexto conocido.

Bien, los dos saben lo que está sucediendo. Te encuentras con un amigo con el que tienes una cita al día siguiente. Te marchas diciendo: “Hasta mañana”. Nadie dice dónde o por qué, todo esta ya acordado. O llamas a tu mujer y la dices: “Soy yo, tengo que decirte...”. El contexto es conocido por ambos.

2. Escritura y contexto conocido.

Podría ser monótono, redundante. Alguna información no es necesaria. Todos conocemos personas que cuentan chistes o historias de forma muy detallada. Incluso cuando en un comienzo es divertida, parece ser aburrido por el modo en que ha sido presentada.

3. Habla y contexto desconocido.

Imposible, muchos malos entendidos. Una persona que no te conoce, se acerca en la calle, pensando que eres un viejo amigo. Comienza diciéndote algo de lo que no tienes la menor idea. Intentarás poner fin a esta situación lo antes posible porque es absurda.

4. Escritura y contexto desconocido.

Bien, pero necesita mucho tiempo, con frecuencia más del que se dispone en realidad. Alguien te habla sobre un viaje interesante y realmente quieres conseguir esta información. Entonces la historia detallada es apropiada.

¿Qué hay que tener en cuenta entonces?

En cuál de estas cuatro situaciones se encuentra usted.

¡Trate de evitar la número 3!

Manténgase tan próximo a las condiciones de la escritura como sea posible recordando cuánto tiempo tiene a su disposición.

Proporcione información sobre el contexto y los cambios que se produzcan en el mismo.

Destaque la importancia de la palabra primordial de una frase, la primera letra de cada palabra.

Intente añadir algunos gestos o transformar en palabras algunas de las señales no verbales.

Todos estos aspectos tienen importancia ya se use un alfabeto manual u otro.

TADOMA

Este es un método de comunicación usado en muy pocas ocasiones. Pero como es un método convencional de comunicación táctil, queremos incluirlo muy brevemente en esta ponencia.

En este método la persona sordociega mantiene su mano sobre la cara y el cuello del hablante. Al sentir el movimiento de la boca y la mandíbula, el aire que sale de la boca y las vibraciones en el cuello etc., se puede recibir el habla normal a través del sentido del tacto.

Por lo que sabemos, sólo unas pocas personas en el mundo utilizan el método de Tadoma hoy en día. Unas 20 personas en EE.UU. y quizás el mismo número en el resto del mundo, según nuestra información.

Aunque existe alguna discusión sobre esto, en general se piensa que el método fue desarrollado por un profesor noruego a finales del siglo XIX. A mi colega, Live Fuglesang, le pareció importante mencionar esto. Ella es de Noruega, a propósito...

Alrededor de 1920, dos niños llamados Tad y Oma fueron los primeros que recibieron instrucción de una manera satisfactoria con este método en los EE.UU., y al método se le puso el nombre de los niños.

El Tadoma puede ser un método bastante preciso para la percepción del habla. Los usuarios expertos pueden lograr la recepción de un 40% de palabras aisladas, y un 80% de oraciones. El método está bastante bien documentado, por el trabajo de Charlotte Reed y sus compañeros (una vez más), que han realizado varios estudios sobre el Tadoma.

VELOCIDAD DE COMUNICACIÓN:

Según Charlotte Reed y sus compañeros, la velocidad natural de la comunicación táctil (Tadoma, deletreo dactilológico y lengua de signos) oscila desde un cuarto a tres cuartos de la de la lengua oral y la de la lengua de signos recibidos de forma visual (la velocidad de comunicación normal de la lengua oral y la lengua de signos recibidos de forma visual es la misma en relación con el tiempo que lleva a los dos códigos transmitir la misma información, por ejemplo, una frase).

La velocidad mínima pero con la recepción más precisa se obtuvo en el deletreo dactilológico con una recepción casi perfecta a una velocidad natural de aproximadamente un cuarto de la del habla normal y la de la lengua de signos.

Tanto para el uso del Tadoma como para el de la lengua de signos táctiles, el resultado medio es de alrededor de un 80% de recepción, a una velocidad de aproximadamente tres cuartos de la del habla normal y la de la lengua de signos recibidos de forma visual. 

Se debería subrayar que estas cifras son medias de los resultados obtenidos en los distintos estudios. ¡Los usuarios particulares de estos métodos pueden alcanzar resultados distintos a estos!. Hay ejemplos que muestran la correlación entre velocidad y precisión.

¡TRANSICIÓN AL MODO TÁCTIL!

Las preguntas aún importantes son las siguientes:

¿Cómo experimentan las personas con sordoceguera adquirida la transición al modo táctil?.

¿Qué pasa con:

el contacto físico con los extraños,

la falta de velocidad al utilizar un método nuevo,

la precisión,

la rigurosidad,

la dificultad para aprenderlo?

Debido a la falta de documentación sobre este tema, realizamos un cuestionario para interrogar a aquellos que estaban enterados, a las mismas personas sordociegas.

CUESTIONARIO SOBRE LA COMUNICACIÓN TÁCTIL:

1. ¿Qué método de comunicación utilizaba antes de ser sordociego?

2. ¿Qué método de comunicación utiliza ahora?

3. ¿Qué grado de comodidad tiene para usted su método de comunicación (es decir, hasta qué punto se cansa usted cuando utiliza el método)?

4. ¿Qué velocidad posee su método de comunicación?

5. ¿Qué precisión y exactitud piensa que tiene su método de comunicación? ¿Se producen muchos malentendidos cuando usted se comunica?

6. ¿Cómo se siente al tener que entrar en contacto físico para comunicarse, es decir, al tener que tocar a la persona con la que se comunica?

7. ¿Cómo aprendió este método de comunicación: usted solo o le enseñó alguien?

8. Si le enseñaron, ¿quién fue su profesor?

9. ¿Qué dificultad pensó que iba a tener el aprender este método de comunicación?

10. ¿Cuánto tiempo tardó en aprender este método de comunicación de manera que pudiese utilizarlo de forma automática, o sin tener que pensar mucho en ello?

11. Cuando estaba aprendiendo su nuevo método de comunicación táctil, ¿cómo se sentía al tener que entrar en contacto físico para comunicarse, es decir al tener que tocar a la persona con la que se comunicaba?

La mayoría de las preguntas tenían cuatro alternativas distintas con recuadros para marcar la respuesta con una señal. Las alternativas eran: muy positivo, un poco positivo, un poco negativo, muy negativo. Algunas eran alternativas libres.

Enviamos este cuestionario a nuestros colegas de The Acquired Deafblind Network (Red de Sordoceguera Adquirida) de Europa y a unos cuantos más, en total 20 países. Les pedimos que tradujeran las preguntas a su lengua materna y las distribuyeran entre las personas con sordoceguera adquirida que utilizaran un modo de comunicación táctil, que las recogieran y nos pasaran las respuestas.

78 personas de 11 países nos dieron una respuesta y vamos a examinar ahora algunas de las respuestas e indicaciones de las que disponemos.

Por un lado, esto no es un planteamiento científico, lo sabemos. No se han extraído muestras, ¡pero tampoco haremos conclusiones revolucionarias!. Esto es lo que pudimos conseguir, respuestas directas de personas sordociegas que estaban deseando participar. Para aquellos que contestaron, es representativo, pero ¡no para toda la población sordociega de Europa!. ¿Fueron nuestras preguntas lo suficientemente buenas para conseguir las respuestas que buscábamos?.

Por otra parte, no hemos visto hacer una investigación como ésta antes. Consideremos este cuestionario como un comienzo para ¡llegar a conocer este ámbito mejor!.

De las 78 personas encuestadas:

Modo de comunicación anterior a su sordoceguera:


23 tanto la lengua de signos como la comunicación oral,


21 la lengua de signos,


34 la comunicación oral.

Modo de comunicación posterior:


31 tanto la lengua de signos táctil como el alfabeto manual táctil,


15 la lengua de signos táctil,


29 el alfabeto manual táctil,


3 otros métodos táctiles.

TRANSICIÓN AL MODO TÁCTIL

Este dibujo muestra cuantas personas de las que respondieron utilizaban un método de comunicación u otro antes de adquirir la sordoceguera y cuantas personas utilizaban otros métodos después.


lengua de signos + com. oral


lengua de signos





com. oral
















Lengua de signos




manual táctil

táctil



 





lengua de signos táctil + manual táctil
otros métodos
Cuando estaba aprendiendo su nuevo método de comunicación táctil, ¿cómo se sentía al tener que establecer contacto físico para comunicarse, es decir al tocar a la persona con la que se comunica?

44: no me importaba en absoluto o me importaba muy poco,


28: me importaba algo,


2: me importaba mucho.

¿Cómo se siente al tener que establecer contacto físico para comunicarse, es decir al tener que tocar a la persona con la que se comunica (ahora)?
Más de la mitad de las personas encuestadas creen que ahora está bien (no me importa en absoluto o me importa muy poco).

1 de cada 4 responde que les importa un poco. Algunos añaden que está bien cuando hablan con la familia o con otras personas sordociegas, pero...

¿Qué velocidad posee su  método de comunicación?)


Demasiado lento:

  7


No lo bastante rápido:
16


Suficientemente rápido:
38


Muy rápido:              
17

Lo que quiere decir: 7 de cada 10 piensan que es lo suficientemente rápido o ¡muy rápido!.

Nos sorprendimos mucho, nos quedamos atónitos ¡al obtener estas respuestas!. Nuestra suposición, o más bien nuestro prejuicio, era que muchas personas habrían tenido quejas acerca de la velocidad o más bien la falta de velocidad.

¡Estaban satisfechos!. Las personas encuestadas parecen tener una velocidad aceptable en su comunicación táctil. ¿O quizás los que tienen un método de comunicación adecuado fueron los únicos con energía y buena voluntad para contestar nuestro cuestionario?. 

¿Quiénes tienen que decir si el método de comunicación no es lo suficientemente rápido o bueno?

O rápido ¿comparado con qué?

¿con su capacidad de comprensión?

¿con su necesidad/situación cotidiana?

¿con cualquier situación?

¡Aún estamos un poco confusos con estas respuestas!

¿Qué grado de precisión y exactitud tiene su método de comunicación, es decir, se producen muchos malentendidos cuando se comunica?
Aproximadamente 7 de cada 10 la consideraban lo suficientemente precisa, muy precisa. Estaban satisfechos.

La siguiente pregunta que debemos hacernos es: ¿es nuestro método de comunicación tanto preciso como rápido o son estos dos parámetros incompatibles?

Estuvimos viendo la rapidez de la comunicación un poco antes y ahora vamos a examinar lo que respondieron nuestros encuestados:

Lengua de signos táctil:

13 de 15: lo suficientemente rápido o muy rápido y 8 de estos 13 contestaron ¡lo suficientemente preciso o muy preciso!

Lengua de signos táctil + alfabeto manual: 

20 de 31: lo suficientemente rápido o muy rápido y 19 de estos 20 contestaron ¡lo suficientemente preciso o muy preciso!

Alfabeto manual: 

20 de 31: lo suficientemente rápido o muy rápido y 19 de estos 20 contestaron ¡lo suficientemente preciso o muy preciso!

Para la mayoría de los encuestados no era un problema ni la velocidad ni la precisión de la comunicación. Algunos añadieron que la velocidad podría ser un problema en reuniones pero no en la vida cotidiana.

A 56 de los 78 se les ha enseñado hasta cierto punto. Los profesores eran normalmente profesionales, y sin embargo ¡la mitad de nuestros encuestados tenía más o menos dificultad para aprender el nuevo método!. ¿Qué podemos hacer con esto?. ¡Parece un área que necesita un mayor desarrollo! ¿Tiene que ser tan difícil?

No consideramos prudente exagerar la dificultad al tener que aprender nuevos métodos táctiles, pero infravalorar los problemas tampoco es bueno. A aquellos que experimentan la transición de una manera tan difícil, ¡se les debería echar una mano!

¿Son algunos alfabetos manuales más adecuados para la comunicación táctil que otros?

¿Son algunos alfabetos manuales más adecuados cuando uno debe combinarlos con la lengua de signos táctil?

¿Utilizamos nosotros como profesionales el Inglés Apoyado por Signos sobre las Manos cuando la Lengua de Signos Inglesa es el conveniente? ¿Debido a la falta de competencia?

¿Cómo intentamos superar el problema de tener que presentar toda la información de forma lineal, una parte cada vez? ¿Podemos desarrollar sistemas para comunicar tanto la información hablada como el contexto en una situación determinada?

Cuando las personas tienen que adaptarse al modo de comunicación táctil, es extremamente importante que puedan conseguir el asesoramiento y la formación más competente. ¿Qué método de comunicación se debería recomendar? 

¡Hay muchas preguntas por hacer! ¡Se han proporcionado pocas respuestas!

Es un área apasionante, pero bastante nueva.

CONCLUSIONES

Hay tres grandes proyectos de investigación en desarrollo en Europa en este momento, que nosotros conozcamos:

Reino Unido, Sarah Reed: "La comunicación a través del tacto". Este proyecto tiene dos objetivos: adquirir un conocimiento mejor de los cambios que tienen lugar al adaptarse la percepción visual a la percepción táctil de la lengua de signos y dirigir un programa de formación en lengua de signos táctiles. En la reunión del Grupo de Estudio Europeo del Síndrome de Usher aquí en Madrid justamente antes de que comenzara esta conferencia Sarah Reed presentó una ponencia sobre los últimos trabajos del proyecto. Se debería finalizar en marzo de 1998.
Dinamarca, Centro para la Lengua de Signos y la Comunicación Asistida por Signos: Un estudio continuo sobre la lengua de signos táctil. Aún no se ha determinado el tema exacto. Se debería finalizar en 1999.

Suecia, Johanna Mesch: Un estudio que prosigue su proyecto piloto centrándose en los elementos de organización del discurso tales como tomar la palabra, señalar las preguntas. Una tesis doctoral que se debería finalizar a principios de 1998.

Estos proyectos de investigación proporcionarán ideas y conocimientos nuevos y valiosos, y esperamos ansiosos los resultados de los mismos. Pero existe también una necesidad de trabajo experimental en otros niveles como parte del trabajo para documentar y analizar la comunicación táctil utilizada por personas con sordoceguera adquirida.

Este trabajo puede representar la documentación del conocimiento práctico y de la experiencia personal que los profesionales de este ámbito han acumulado a través de su trabajo diario. En Dinamarca y Finlandia, por ejemplo, los intérpretes de sordociegos han llevado a cabo sus propios pequeños estudios en el ámbito de la comunicación con los sordociegos, basados en su trabajo práctico cotidiano. En Finlandia existe también un proyecto en funcionamiento en relación con el desarrollo de los signos táctiles de apoyo para personas, que en ciertas situaciones no pueden utilizar su audición residual para la comunicación. Un trabajo de desarrollo como éste resulta importante para el trabajo continuado de crear una base de conocimiento, un marco teórico si ustedes quieren, en relación con la comunicación de personas con sordoceguera adquirida. Con una mayor comprensión de las condiciones para la comunicación, los profesionales estarán mucho mejor preparados para ofrecer, por ejemplo, formación y asesoramiento de una gran competencia acerca de la comunicación en el difícil período de transición que atraviesan muchas personas sordociegas.

Como escribió uno de los encuestados sordociegos en una nota en nuestro cuestionario:

"Para cualquier persona sordociega, el hecho de poder comunicarse con soltura es la puerta de la vida misma, y como personas necesitamos tener una elección en los métodos de comunicación en particular que nos van mejor. Sin el acceso a cursos de formación en la comunicación entonces se nos niega todo."

BLOQUE 2: DESCUBRIENDO JUNTOS LA IDENTIDAD A TRAVÉS DE LA INTERACCIÓN SOCIAL

PLENARIA 6
LUCHA POR LA INDEPENDENCIA

Jane Eriksen, FSDB, Suecia.

¿Qué es la independencia? ¿Cómo vive una persona sordociega una vida independiente? ¿Qué tipo de servicios y ayudas necesito como persona sordociega para ser independiente? Me gustaría señalar unas cuantas cosas que son importantes para que yo sea independiente.

Mi vida cotidiana

Tengo una familia; Vivo con un hombre sordociego y sus dos hijos, de 15 y 10 años. Los niños son oyentes y videntes. Vivimos en una casa de dos plantas que colinda con otra. Yo también tengo un piso de mi propiedad. Cocino, lavo y plancho la ropa, limpio la casa, riego las flores, lavo los platos, pongo la mesa, etc. Por supuesto no lo hago todo sola. Mi marido me ayuda si estoy demasiado cansada o no tengo tiempo suficiente. Tenemos que ayudarnos mutuamente, exactamente igual que en cualquier otra familia. Los niños viven como otros niños. No les pedimos que interpreten lo que dicen otras personas ni que lean nuestra correspondencia, pero ayudan a fregar los platos y a poner la mesa de vez en cuando, si no tienen demasiados deberes.

Ayudas técnicas

Tenemos ayudas técnicas en casa, de manera que nos podemos desenvolver nosotros solos sin tener que pedir ayuda, por ejemplo, un despertador vibratorio, un termómetro vibratorio para la temperatura exterior e interior, también para medir la fiebre o la temperatura de un filete en el horno. Mi marido, que es deficiente auditivo, tiene un audífono. Y tenemos un buscapersonas de bolsillo, un sistema de transmisión inalámbrico para el timbre, para el teléfono, para la alarma de incendios, para los llantos del bebé, etc, que hace vibrar un receptor.

Pero la ayuda técnica más importante es el ordenador con un módem. Por medio del mismo podemos telefonear a otros teléfonos de texto y también a personas que no tienen teléfono de texto, a través de un servicio de transmisión.

Cuando nos comunicamos usamos el alfabeto manual, algo de la lengua de signos y también otros símbolos.

Servicio de intérpretes

Utilizamos el servicio de intérpretes en distintas situaciones, por ejemplo, cuando vamos a reuniones, conferencias y otras actividades. También para comprar ropa o ir al teatro. Y por supuesto cuando vamos al médico, al banco a hablar de los préstamos u otros asuntos económicos importantes. Se llama a un centro de intérpretes para reservar un intérprete, preferiblemente con bastante antelación ya que hay una gran escasez de intérpretes.

Se puede solicitar un intérprete durante todo día y la noche. Si uno se pone enfermo y tiene que ir al hospital urgentemente, se llama al centro de Emergencia SOS, y ellos se ocupan de conseguirte una ambulancia y un intérprete si lo necesitas.

Secretaria personal

Tengo una secretaria personal 15 horas a la semana, a la que pagan las autoridades locales. Pero es difícil que yo necesite a mi secretaria todas esas horas, porque mi trabajo me lleva mucho tiempo. Normalmente la necesito sólo de 5 a 10 horas.

Así que ¿qué tipo de ayuda necesito de mi secretaria? Ir a comprar comida, ir a la oficina de correos, leer mi correspondencia, ayudarme a pagar las facturas. La secretaria no hace estas cosas ella sola sino conmigo. Yo me siento con mi ordenador y ella me lee los papeles y yo apunto las cifras en el ordenador. Cuando acabamos, lo imprimo. Esto es mucho más fácil y más rápido que leer con una CCTV, que lleva mucho tiempo.

Un problema es que la secretaria no trabaja por las noches ni los fines de semana, porque tiene una familia con dos niños pequeños. ¡Pero estoy muy contenta de tenerla!. Es una chica joven con los mismos intereses que yo, por ejemplo la cocina. Me lee recetas que encuentra en la tienda y, si me gustan, nos las llevamos a casa y las introduce en mi ordenador. Luego yo puedo leer las recetas y cocinar yo sola.

Actividades recreativas/físicas

A decir verdad, tengo muy poco tiempo libre, ya que tengo un trabajo de jornada completa y normalmente estoy muy cansada por la noche. Cuando tengo tiempo leo libros, me gusta mucho leer. O quedar con amigos; por ejemplo, vamos a la ciudad y nos reunimos allí con nuestros amigos en un café, o voy a su casa o ellos vienen a la nuestra. Antes solía tejer, pero ahora no tengo tiempo. Pero si me jubilo, me dedicaré a tejer otra vez. Tengo mi secretaria personal para que me ayude con la urdidura. Puedo hacer ejercicio en casa en  mi bicicleta estática, o hacer gimnasia. Si voy a un hotel con piscina aprovecho la oportunidad para nadar. Me gustaría pasear, pero es difícil, porque como he dicho, mi secretaria no trabaja por las noches ni los fines de semana. Hay perros-guía, pero no estoy convencida de que sea una buena idea tener uno, porque viajo mucho en mi trabajo. No es bueno que el perro se quede sentado en casa sin hacer nada. Sin embargo he estado pensando mucho en tener un perro, porque entonces podría ir de mi piso a la casa siempre que me apeteciese. Por supuesto puedo usar el servicio de transportes para las personas con discapacidades, pero sería agradable poder caminar y respirar algo de aire fresco y hacer ejercicio. Quizás me traiga un perro-guía pronto.

Servicio en casa

También tenemos servicio en casa, alguien viene cada dos semanas para ayudarme a limpiar la casa. Nosotros mismos limpiamos, por supuesto, pero algunas veces no estamos seguros de si lo hacemos de manera correcta, porque no podemos ver. Y sería una molestia intentar esmerarse mucho para dejar todo limpio cuando no sabemos si es necesario porque no lo podemos ver. De manera que necesitamos algo de ayuda, para asegurarnos de que nuestra casa está ordenada. Por lo demás, si por ejemplo sentimos que el suelo tiene arena pasamos la aspiradora, y ordenamos la cocina después de preparar la comida.

Información

La información es enormemente importante para nosotros, porque de otra manera no podemos estar al día de lo que ocurre a nuestro alrededor en la sociedad. Si el gobierno quiere cambiar leyes o las economías vigentes de manera que afecte a nuestra vida diaria, por ejemplo al servicio de intérpretes y a la ayuda personal, y no sabemos nada de eso, nuestra independencia se reduce mucho. No tendremos la oportunidad de influir a nuestro favor. Así que es muy importante que obtengamos tanta información como sea posible.

Conseguimos información a través de nuestro BBS, (Sistema de Tablón de Anuncios), o a través de la base de datos, Träf-punkt - Punto de encuentro. Allí recibimos noticias nacionales e internacionales de la televisión de texto. Los compañeros de nuestra oficina también nos escriben para informarnos sobre las cosas que han leído en los periódicos o escuchado en la radio. Otras organizaciones de discapacitados ofrecen información en el BBS, no necesariamente asuntos políticos, sino también cosas cotidianas como moda, libros nuevos, recetas, información sobre la Unión Europea, cualquier cosa. Podemos escoger el tipo de información que deseamos.

También tenemos periódicos en braille, en tinta con letra grande o en cassette, como lo deseemos, con noticias nacionales e internacionales, artículos divertidos, deportes, etc.

Si quiero leer una revista, por ejemplo de salud o tecnología, puedo dirigirme al servicio de transcripción “Imprimir-en-Braille” y pedirles que me hagan una lista de los contenidos de la revista, y luego puedo escoger los artículos que deseo y que me los impriman en braille o en tinta con un tamaño de letra grande. El precio es el mismo que si te suscribes a la revista.

O si recibo folletos, cartas u otras cosas con el correo, puedo mandarlos al servicio de transcripción para que lo pasen a braille, o para que me lo envíen a nuestro BBS.

También podemos pedir prestados libros y cassettes en Braille a la biblioteca de Braille de Estocolmo. Si se quiere un libro determinado que ellos no tienen en Braille, se les puede pedir que hagan una edición en Braille.

Organización

Si no tenemos una organización de sordociegos, no tenemos posibilidades de conocer y discutir cosas y de influir en la sociedad. Nuestra organización en Suecia ha tenido mucho éxito en muchos aspectos. Hemos podido influir en el desarrollo de los servicios que necesitamos, como por ejemplo el servicio de intérpretes, el servicio de transportes, el servicio en casa.

He tenido algunas dificultades antes para aceptarme a mí misma como una persona sordociega, porque veía muchas cosas que pensaba que estaban mal. Por ejemplo, cuando participé en la reunión anual de la FSDB por primera vez, vi a una intérprete para personas sordociegas por primera vez. Estaba sentada junto a una señora sordociega y hablaba y se reía con otras personas, mientras que la señora sordociega estaba simplemente sentada en silencio y no sabía nada de lo que ocurría a su lado. La intérprete no le decía nada sobre qué hablaban y ¡qué era tan gracioso! ¡Nada en absoluto! Yo sufría atrozmente y no quería quedarme sordociega. No era sólo esta intérprete en particular la que se comportaba así, sino casi todo el mundo. Pensé que no tenía sentido decirle a la intérprete que le tradujera todo a la señora sordociega, y no sabía qué hacer para mejorar las cosas. Pero luego pensé en la organización, y que quizás una manera de proceder sería criticarlos y decirles que no estaba satisfecha con el servicio de intérpretes. De este modo la organización se encargó de influir en la formación de intérpretes para hacer de los estudiantes mejores intérpretes para las personas sordociegas. De la misma manera, la FSDB puede informar a las autoridades de cómo quieren las personas sordociegas que se hagan ciertas cosas como el servicio de transporte y el servicio en casa.

También es muy importante para las personas sordociegas poder reunirse y hablar juntos. Podemos darnos mutuamente consejos e ideas sobre cómo desenvolverse para vivir independientemente. Un ejemplo: cuando perdí la mayor parte de la vista, no podía leer el texto de los tarros de especias y no podía distinguirlas por el olor. Pero hablando con un hombre sordociego, me dijo que había puesto cinta en Braille en los tarros. Eso fue un buen consejo. Muchas personas sordociegas tienen un gran número de ideas y sugerencias y sería interesante que los profesionales nos escucharan más.

Familia

Ya les he contado algo sobre mi familia y sobre cómo funcionan las cosas entre nosotros. Esta vez hablaré de mis padres. Aún viven en Dinamarca (yo nací allí), y nos visitamos de 2 a 4 veces al año. Tenemos algunos problemas de comunicación, especialmente con mi padre. Él no conoce la lengua de signos ni el alfabeto manual, sólo aprendió las letras cuando yo era pequeña. Ahora tiene afasia, y esto quiere decir que es muy difícil para él aprender la lengua de signos o el alfabeto manual. Cuando mi vista empeoró y comencé a utilizar la lengua de signos táctil, fue difícil para mi madre saber cómo hacerlo. Recuerdo que yo estaba muy preocupada sobre cómo reaccionaría mi madre ante la lengua táctil. Pero se lo expliqué y la enseñé a hacer los signos y fue cada vez mejor.

Pero mis padres tenían muchas dudas sobre mi capacidad para llevar una vida independiente. Tuve que explicarles todo sobre los servicios disponibles. Aún así seguían preocupados, así que les sugerí que hablasen con algún experto en sordoceguera. Pero cada vez estaban más preocupados. Me llevó mucho tiempo explicarles que me encontraba bien y que me podía desenvolver por mí misma. Hoy están tranquilos, después de que yo les pidiera que vinieran a la reunión anual de FSDB hace dos años, donde pudieron ver a muchas personas sordociegas y comprobar cómo funcionaba todo. Empiezan a entender que estamos seguros, porque tenemos una organización eficaz que se ocupa de que las personas sordociegas tengan la ayuda y el servicio que necesitan.

Objetivos para la independencia

Los niños sordociegos con Usher I o Usher II o con otros tipos de deficiencias visuales y auditivas menos severas deberían acudir a escuelas de sordociegos para aprender la lengua de signos, porque es muy importante tener un lenguaje. Al mismo tiempo deben aprender la lengua oral, es decir, a leer y escribir su lengua materna. Y deberían aprender a cocinar, a lavar su ropa, a limpiar, a lavar los platos etc., exactamente igual que otros niños. Se les debe animar a que prueben distintas cosas, nunca se debería pensar que una persona sordociega no puede hacer esto o aquello, ya que entonces nunca será independiente. Los padres deben aprender la lengua de signos para poder comunicarse con sus hijos. Cuando los hijos crecen, se les debe animar a poder vivir de manera autónoma.

Y debe haber una organización de sordociegos, para que las personas sordociegas puedan conocerse entre si y trabajar para influir en la sociedad. Al mismo tiempo los padres reciben ayuda al conocer a otras personas sordociegas, y los niños conocen a otros niños sordociegos. Y los profesionales deben colaborar para llevar a cabo los deseos de las personas sordociegas. Por ejemplo, enseñar cosas prácticas para que uno pueda ser independiente posteriormente. 

Como conclusión: es absolutamente necesario disponer de una organización de sordociegos, para apoyar a los padres y a los profesionales además de a las personas sordociegas en su tarea de alcanzar la meta: una vida independiente para todas las personas sordociegas. 

PLENARIA 7
MI HIJO SORDOCIEGO ES AHORA UN ADULTO SORDOCIEGO. ¿QUÉ SIGNIFICA ESTO

Y QUÉ SUPONE PARA MÍ? 

Norman Brown

Reino Unido

Ya que mi propio hijo sordociego, Stephen, fue niño, voy a hablarles como si pensara en alto de él y como si fuera la época de la transición del colegio a un emplazamiento de adultos. De hecho, no lo tenía tan claro cuando estaba ocurriendo, por lo que estoy haciendo trampas al echar mano de la retrospectiva y la experiencia de otros padres para compartir con Uds. algunos pensamientos. Si tienen en mente a una hija en lugar de un hijo, les pido que me perdonen, pero no quería dar una conferencia académica y espero que mucho de lo que diga también sea válido para Uds. Al menos dispondremos de suficientes elementos en los que apoyarnos en la posterior discusión.

Un adulto es maduro, se ha desarrollado en su totalidad. Sí, puedo observar rasgos de esa madurez en mi hijo, o al menos reconozco el motivo por el que otras personas ven a mi hijo como un adulto.

Ser adulto significa que eres responsable de ti mismo. A este respecto tengo verdaderos problemas. No se trata de que me hijo no desee decidir algunas cuestiones por si mismo, sino que no siempre puede imaginarse o resolver las consecuencias. También se dan muchas circunstancias en las que realmente está desconcertado o confuso y no puede tomar una decisión importante. Independientemente de la capacidad mental, su experiencia no le ha dado suficientes elementos para valorar lo que implica o el lenguaje para hallar más elementos.

Él es, por encima de cualquier otra cosa, muy vulnerable e impotente. En un mundo cada vez más competitivo no puede competir ni retirarse y arreglárselas solo.

Y sin embargo no puedo decir que sigue siendo un niño. En muchos aspectos es maduro y está plenamente desarrollado. Se ve ahora sujeto a impulsos y reacciones que aún no experimenta un niño. También su fuerza y peso son mayores a los de un niño. Por consiguiente ni siquiera es posible tratarle como a un niño.

Si soy honesto, probablemente la mayoría de las veces pienso que él es un niño en un cuerpo de adulto, y temo que dejándole por su cuenta se encuentra en la misma posición de peligro que estaría un niño en el asiento del conductor de un coche en marcha, un posible peligro para si mismo y para los demás. Realmente me sentiría más seguro si fuera yo el conductor y él el pasajero. Sin embargo, no deseo que pase su vida como pasajero.

Gran parte de mi vida ha consistido en una lucha buscando ayuda para que progresara en su independencia y me ha asombrado el progreso que puede hacerse. En el camino he aprendido mucho sobre él, las cotas de coraje e indulgencia que le han permitido hacer frente a todos nosotros, y los grados de frustración y aflicción cuando estaba perdido y no era comprendido en el mundo que hemos creado. En el camino he aprendido también mucho sobre mí mismo. Más allá de mis propias fuerzas y comprensión, a profundidades y alturas que no podía imaginar. Hemos significado mucho el uno para el otro y hemos influido mucho en la vida y desarrollo personal respectivamente.

Aunque sigue teniendo relativamente pocas habilidades que le permitan alimentarse, vestirse y ocuparse de si mismo, ha aprendido a confiar y querer a otras personas y desde luego ha logrado el amor de muchas personas en su camino. Ya no encuentra sólo en mí una fuente de consuelo y tranquilidad. Ya no necesita que esté yo en torno suyo para estar alegre y ocupado. Por lo tanto, de hecho cuenta con la base para la independencia real; es emocionalmente independiente y tiene capacidad para entablar nuevas relaciones.

Sin embargo, unas de sus mayores dificultades siguen siendo las relaciones a cualquier nivel. Tiene problemas para relacionar las cosas entre si, relacionar cosas y personas y a las personas entre si, y todo esto relacionarlo consigo mismo y darle sentido. Se trata de una dificultad muy real. Cuando uno no puede ver u oír las cosas con claridad, ¿cómo logras obtener una imagen completa y unificada?. Se necesita esta perspectiva más amplia si se ha de ser adulto. Sin embargo, las personas siguen centrándose en las partes en lugar de en el todo. Quizás aún no sepamos hacer otra cosa. Cuando las personas me importunaban diciendo que considerara su educación sexual, yo aún me preocupaba por cómo educarlo con respecto a las relaciones, especialmente las relaciones personales, pues son requisitos previos necesarios para cualquier expresión sexual satisfactoria mutua. Ser adulto supone afrontar las propias relaciones personales y ser responsable de la parte que a uno le corresponde en éstas. Ser adulto es muy duro si se tienen dificultades en las relaciones; la responsabilidad siempre recae en el compañero. ¿Y quién es su compañero?.

Mi desconcierto no reside en verle como un niño dependiente en un cuerpo de adulto, sino como un adulto dependiente; por muy desarrollado que esté físicamente, es muy probable que no sea capaz de adquirir total responsabilidad de si mismo. En el espacio que va de la independencia completa a la dependencia completa, él está más cerca del extremo de dependencia de lo que lo estoy yo. Mi lucha no consiste en pasar de un padre superprotector a un padre de un adulto independiente, sino en permitir que su dependencia principal se transfiera a otros.

Es un poco como el cambio de madre a suegra, de padre a suegro. Y aún así esta comparación no es exacta. Los nuevos cuidadores no tienen los derechos de un yerno o una nuera; no han sido elegidos por mi hijo para ese rol. Sin embargo, de hecho a menudo ejercen más derecho de los que ejercería un compañero casado.

No es correcto hablar de vivir una vida independiente con ayuda; ha de vivir una vida dependiente con ayuda.

Quizás su nuevo hogar sea el adecuado para él, pero yo no estoy allí para juzgar por mi mismo y él no puede llamar por teléfono o escribir sin ayuda. Verán, básicamente, si él está contento, yo estoy contento. Si él está afligido, yo estoy como loco. ¿Pero cómo voy a saberlo?. Todo lo que tengo son las interpretaciones de otras personas. ¡Una vez más la comunicación!. ¡Cómo echo en falta la comunicación directa!.

Quizás eche también en falta la afirmación rebelde respecto a su propio cambio de dependencia, al igual que las discusiones, argumentos y palabras tranquilizadoras que mantuve con su hermana. Quizás eche de menos que él me contara que se iba y continuar con mi vida y dejar de preocuparme por él. La evidencia de la buena disposición, incluso necesidad, de mi hijo de partir viene con posterioridad, no con anterioridad a la postura.

Sólo él es el testigo fiel. Necesito el dolor de verle formar relaciones felices con otros, disfrutar de nuevas experiencias en un mundo más amplio y más excitante de lo que yo fui capaz de proporcionarle. Necesito ver y sentir eso y convencerme de que es bueno.

La evidencia llegará de la forma más extraña. Cuando Stephen fue a su hogar de adulto, todos sus subsidios estatales se fueron con él, junto con la mayoría de su ropa y demás posesiones personales. Una de las cosas que hicieron sus nuevos cuidadores con su subsidio fue llevarle de compras para poner al día su guardarropa. Cuando vino posteriormente a casa, me quedé estupefacto. Tenía un aspecto maravilloso, elegante, a la moda, más cercano al hombre joven de lo que jamás había parecido. Me sentía orgulloso de que me vieran con él. No es que yo le vistiera mal, es que era una generación más joven que yo, al igual que sus cuidadores. Yo lo había hecho medio bien; ellos lo habían hecho bien del todo. Este era el punto álgido de la evidencia de la adquisición de habilidades y bienestar y tuvo un gran impacto en mí. Era una de las pequeñas revelaciones de que su mejor hogar no estaba conmigo, que el personal que le ayudaba era mejor para su vida diaria de lo que era yo y que estaba tornándose más aceptable y más capaz socialmente con respecto a cuando estaba conmigo.

Jamás olvidó a su padre, ni el hogar de su padre, pero ahora tenía dos lugares para ser feliz  y su mundo seguía creciendo y tornándose más enriquecedor. Y uno de sus lugares estaba convirtiéndose más suyo y no mío. Pero permítanme seguir como si estuviera ocurriendo ahora.

De la misma forma que él se independizó emocionalmente de mí, también yo tengo que independizarme emocionalmente de él. Sólo cuando esta mutua independencia dependiente se convierta en realidad seré capaz de participar de modo efectivo en su vida adulta.

Eso puede que me lleve un año o dos, y primero está un viaje personal que he de emprender. ¿Qué queda cuando esta gran parte de mi vida se desvanezca?. Para mí siempre fue mi niño, para otras personas cercanas a él, era más adulto de lo que yo había observado, para algunos era una carga que debería agradecer se marchara. Las personas no siempre se dan cuenta de que puedes amar a la persona que te supone una carga que incluso llega a romperte la espalda. No sé como poner esto correctamente en palabras, pero cualquiera de ustedes que se haya preocupado por alguien que tuviera grandes necesidades sabrán lo que intento describir y que no intento reducir una persona a un peso muerto. Es simplemente que a veces nuestro amor es mayor que nuestra fuerza. Y no es sólo fuerza. En el fondo, sé que está bien que él y yo tengamos nuestras propias vidas y que sería algo triste el que envejeciera en mi casa, atendido por mí.

Por lo tanto, he de afrontar la vida sin él. Todo tipo de factores surgen de pronto. Pese a que el hecho de ser el padre de un niño plurideficiente restringió mis libertades, me otorgó un estatus, identidad y prioridades. Ahora, ese estatus se habrá desvanecido y las prioridades deberán replantearse.

Mi pareja y yo hemos de enfrentarnos de nuevo. ¿Será la compañera que me ayudó en esa etapa la compañera de mi nueva vida?. ¿Qué hay de esos otros aspectos de mi compañera y míos que ahora no tienen donde esconderse y que jamás se resolvieron?.

Lo más importante: he de enfrentarme a mí mismo, y ya no estoy seguro de saber quien soy. Quizás exista una urgencia abrumadora de asirse a la anterior situación en lugar de afrontar la lucha por descubrirse uno mismo de nuevo. Y se trata de un autodescubrimiento genuino. No hay vuelta atrás a lo que yo era antes. Y quizás sea exagerado decir que soy aquello en lo que me ha convertido Stephen, pero indudablemente él cambio el curso de mi evolución.

Soy el padre de un adulto que siempre necesitará ayuda y guía. Aunque retiene algo de la ingenuidad y naturalidad de un niño, no es un niño en cuerpo de adulto, sino un adulto dependiente que no depende de mí. Quizás transcurra mucho tiempo hasta que me guste la idea.

¿Hasta dónde debería implicarme en su nueva vida adulta?. Sus cuidadores hablan de "dar libertad", con lo que quieren decir "dejarles hacerse responsables". A mí me suena más como  desentenderme en lugar de dar libertad. Es como si las personas estuvieran pensando más en mi libertad que en la de mi hijo.

Por muy normal que desee que sea todo, mi dificultad se debe a que no puedo entregarle a él la responsabilidad; he de entregar la responsabilidad de él a otros. No se trata de dejarle en libertad sino de entregar la responsabilidad por él.

¿Si soy capaz de hacer esto, hasta dónde participaré después?. Como su abogado, ¿qué buen trabajo haría comparado con sus actuales cuidadores?. Con respecto a la elección de la ropa y actividades, ¿quién fue el mejor abogado de Stephen?.

¿Hasta dónde quiere él que me implique?. Eché de menos a mi padre cuando murió. Eché de menos los ratos que estuvimos juntos, los consejos, las ideas, el reconocer cosas que tenían relevancia para mí y que sólo él sabía, y que estuviera ahí cuando le necesitaba. Sin embargo, mi vida era mía independientemente de él. Quiero ser para mi hijo lo que mi padre fue para mí, pero no estoy ahí, cuando él no está conmigo. Mi hijo necesita a aquellas personas que le conocen mejor para hablar en su nombre y apoyarle. Esas son las personas con las que vive y, a medida que pasa el tiempo, el conocimiento entre ellos aumenta, al igual que disminuye conmigo. Así es como debe ser.

Sin embargo, sería una tragedia si yo no fuera a seguir siendo parte de su vida. La balanza se mueve no por mi retirada, sino porque su vida se está llenando con otras buenas personas y cosas buenas. Estoy convirtiéndome en "una de las personas importantes de su vida" en lugar de "la única". Y eso es bueno. Realmente, él nos necesita a todos nosotros. Cualesquiera que sean los derechos de la situación, todo dependerá de nuestra madurez, no de la suya, y de nuestra capacidad emocional y cognitiva de unirnos en la labor en pro de su beneficio y no en el nuestro propio. Entonces será capaz de desempeñar su parte más adulta junto con nosotros y todos nosotros nos enorgulleceremos de sus éxitos.

SER EL PROTAGONISTA DE LA PROPIA VIDA
Klaus Vilhelmsen,

Institutionen for Døvblinde, 

Dinamarca

Hace unos pocos años trabajamos en un proyecto excitante sobre el agua. Como parte del proyecto realizamos una excursión a la playa y recogimos un montón de cosas diferentes: algas, piedras, arena, caracolas, cajas de madera, botellas de plástico, redes de pesca, etc. Cuando volvimos a la institución, realizamos una escultura con los materiales. La escultura resultó muy colorida, con diferentes estructuras y olores. En la parte superior colocamos una lata de plástico con muchos agujeros. Conectamos una manguera de agua de modo que el agua corriese por toda la escultura. Desde luego era una escultura con muchas impresiones sensoriales.

No nos dimos cuenta de un aspecto de la escultura hasta terminar nuestra obra artística. Una pieza de plástico estaba clavada sobre la escultura. Y ¿qué decía?. "No utilizar andamios". Y ¿qué habíamos hecho nosotros, los profesionales?. Para simplificar y facilitar el proceso a los estudiantes, habíamos construido un andamio de madera, sobre el que los estudiantes podían fijar los objetos reunidos.

Hasta qué punto el uso de un andamio supone o no un dilema pedagógico en la labor con adultos sordociegos. Sin embargo, las palabras sobre la escultura eran un buen recordatorio para no utilizar siempre andamios, si queremos ofrecer al adulto sordociego la posibilidad de convertirse en persona libre, que en la medida de lo posible pueda afrontar su propia vida y convertirse en el protagonista de ésta.

Conceptos clave en este proceso son en mi opinión :





Y en los dos niveles son puntos clave la creatividad, estética y libertad.

Para ser el protagonista de mi propia vida, he de ver y comprender la parte en el conjunto así como el conjunto en la parte. He de comprender que soy parte de la cultura y que la cultura es parte de mí. El hacer posible este aprendizaje exige que determinados valores éticos estén integrados en el proceso pedagógico.

Identidad
Las expresiones creativas pueden considerarse como una condición del desarrollo de la identidad.

No se puede dotar a una persona de identidad, pues es un proceso personal. Sin embargo, lo que nosotros como profesionales podemos hacer es ofrecer paz, espacio y acceso a la persona sordociega para que inicie y motive este proceso personal. Hemos de dotarle de un espacio de vida especial y de un espacio de acción, en el que estén disponibles diferentes posibilidades culturales para estimular este proceso. Consecuencias importantes de este modo de pensar sobre el proceso de identidad son que la persona sordociega ha de tener la posibilidad de autodesarrollo, independencia y participación en la toma de decisiones.

Como ejemplo de dar tiempo, espacio y acceso al proceso de desarrollo de la identidad, les contaré las reuniones del consejo de los estudiantes residentes. Dos personas sordociegas, un miembro del personal y dos intérpretes participaron en estas reuniones en el hogar de grupo. Se fijó un orden del día con temas relevantes que debían discutirse con las personas sordociegas. La participación en estas reuniones proporciona identidad y estatus con relación a los demás residentes. Esto puede ilustrarlo la siguiente historia. Pasado cierto tiempo, el miembro del personal sugirió que podría ser una buena idea que el consejo contara con un tercer miembro elegido de entre los residentes. Los dos miembros sordociegos del consejo quisieron pensar al respecto. En la siguiente reunión dijeron que estaban de acuerdo con el tercer miembro, pero que no sería posible hasta pasadas las Navidades.

Cuando la persona sordociega tiene la oportunidad de elegir y de ese modo ver que sus iniciativas le aportan lo que desea, entonces aprovechará esta oportunidad. Lone es un buen ejemplo. En un momento dado Lone había acordado con una pedagoga que la visitaría en su domicilio particular. Cuando se reunieron la próxima vez, Lone misma tomó la iniciativa de acordar una fecha .

- Quiero visitarte - dijo Lone.

- ¿Cuándo?- preguntó la pedagoga.

- El viernes - respondió Lone.

- ¿Qué vamos a hacer? - preguntó la pedagoga.

- Vamos a comer, y me gustaría tomar vino blanco - dijo Lone.

Todas nuestras actividades crean identidad. La cuestión es qué tipo de identidad. También es importante contemplar los actos de una persona sordociega como una expresión de identidad.

Hace unos cuantos años, trabajé con un joven sordociego que tenía buenos restos auditivos. Utilizaba en gran medida su voz. Pasado cierto tiempo, relacionado con nuestra colaboración pedagógica, comencé a imitar sus sonidos. Logramos una buena interacción y de este modo llegué a conocer mejor al joven sordociego. Desarrollé mayor respeto por su uso de la voz, pues pude oír que la usaba de muchas formas diferentes, desde formas amables, comunicativas a expresiones de ira y calma. Descubrí que se expresaba de forma muy variada con la voz. Era una parte importante de su identidad.

Otro ejemplo. Descubrí una nueva cinta de vídeo, en la que un musicoterapeuta inglés, Tony Hayes, toca el tambor con una mujer joven. Lo que vemos es una interacción muy buena, donde se utiliza la música como base para el desarrollo de la interacción y comunicación. Pero también se puede contemplar esta interacción desde un punto de vista estético. Ver cómo toca la joven y las técnicas que emplea. Desde un punto de vista estético y desde la presunción de que la joven sordociega expresa su identidad a través del juego, también se podrá ver la belleza de sus manos tocando el tambor. Sus manos son como dos ardillitas que saltan sobre el tambor interactuando con Tony Hayes.

Cultura

En la Institución para los sordociegos, también denominada IDB, que es una institución nacional para jóvenes y adultos sordociegos congénitos en Dinamarca, trabajamos dentro de un marco cultural. Durante los últimos años hemos discutido el valor de contemplar el trabajo pedagógico a la luz de la cultura sordociega. Si un grupo no dispone de pertenencias culturales percibidas, sus miembros corren el riesgo de perder su identidad. Esto conduce a una marginalización en la sociedad con el posible riesgo de perder derechos humanos fundamentales.

Al intentar definir una cultura sordociega, hemos llegado a la conclusión que se trata de una cultura que consta de tres elementos :

• uno de la cultura común en la sociedad,

• uno con elementos sordociegos específicos,

• uno de la institución individual.

De acuerdo con esta definición, los miembros de esta cultura en nuestra institución serán las personas sordociegas, sus familias y el personal. No vemos el concepto cultura como una palabra de moda, sino como un marco en el que la persona sordociega puede comprenderse a si misma, experimentar y expresarse.

Creatividad

Contemplamos la cultura como el marco en torno a los tres conceptos: creatividad, identidad y calidad de vida, siendo la creatividad la base para el desarrollo de la identidad, y donde la posibilidad de utilizar y desarrollar la creatividad de uno también constituye la base de la calidad de vida.

Entendemos la creatividad como la posibilidad de crearse uno mismo de nuevo. De este modo se logran nuevas comprensiones y nuevas posibilidades de actuar. La creatividad es también la dimensión que establece la conexión entre fantasía y producto.

Estética

En IDB hemos debatido la educación estética como una dimensión importante en la formación de identidad de personas sordociegas. La estética en esta conexión ha de entenderse en sentido amplio como percepción sensorial junto con la expresión de que la dota la persona sordociega. Es importante que toda persona individual pueda expresarse en sus propios términos.

Cuando utilizamos la perspectiva estética como parte de la base para la colaboración con el estudiante, descubrimos al menos dos consecuencias pedagógicas importantes:

• una consecuencia es que trabajar junto con adultos sordociegos, no sólo consiste en compensar discapacidades funcionales. Hemos de contemplar al ser humano que hay detrás de la discapacidad y ofrecer a la persona la oportunidad de crecer y expresarse por si mismo.

• Otra consecuencia es que hemos de ofrecer a la persona sordociega la oportunidad de sentir, refinar su sentido y refinar su expresión sensorial. De este modo podrán otras personas relacionarse con las expresiones de la persona sordociega. En otras palabras, se establece una comunicación.

En IDB vive un joven llamado Erik. Un día, mientras trabajábamos juntos, le pregunté, si podía pintar un autobús, un barco y una casa. Erik realizó tres dibujos que a mí me parecieron semejantes. No podía ver la diferencia entre los dibujos. Cuando le pedí que me pasara el dibujo del autobús, lo hizo. Y lo mismo ocurrió con los otros dos dibujos. Creo que Erik no sabía lo que había dibujado.

Esto me hice preguntarme por lo que Erik había dibujado. Lo que él piensa cuando monta en autobús. ¿Era el movimiento cuando uno se sienta en el autobús o era la experiencia de colores en el autobús?. Hay muchas posibilidades.

Si empleamos el punto de vista estético, es importante conceder a Erik la oportunidad de refinar su expresión, de forma que los demás puedan entender sus experiencias y relacionarse de ese modo con las expresiones de Erik. En otras palabras, se puede entablar comunicación.

A este respecto merece la pena mencionar a Tina. Vive en uno de nuestros hogares de grupo. Ha nacido ciega total y casi sorda. Tina ha tenido siempre una fuerte voluntad, curiosidad y creatividad. Tina posee un buen desarrollo sensorial y tacto en sus manos, pies y labios, a través de los cuales explora su entorno. Tina explora las personas y los objetos, pero existen determinados objetos a los que Tina presta especial interés, por ejemplo máquinas de café, compresores, altavoces, cañerías viejas y castillos hinchables. Tina prefiere además personas con un aspecto especial: gordos, flacos o con ropas distintivas.

Todos estos intereses especiales se reconocen en la esculturas de Tina, donde emplea materiales de segunda mano. Tina trabaja mucho con muñecas y figuras, a partir de las que crea esculturas. Elabora esculturas con ropas viejas, que rellena de espuma, goma u otros materiales. Los resultados son siempre esculturas llenas de fantasía.

Al comienzo, las actitudes del personal variaba con respecto a las actividades de Tina con las muñecas. ¿Resulta adecuado que una mujer hecha y derecha juegue con muñecas?, decían algunos. Sin embargo, un día un miembro del personal formuló el interés de Tina de un modo muy diferente. Reivindicaba que la actividad de Tina era arte. Esta actitud hizo que el resto del personal adquiriera una nueva comprensión de Tina y su trabajo. Las esculturas de Tina se tornaron repentinamente interesantes en otro aspecto y el personal deseaba ofrecer las mejores condiciones al trabajo artístico de Tina. En la actualidad Tina dispone de su propio estudio, donde puede trabajar siempre que quiera. Sus esculturas están expuestas en IDB y en otros lugares. Le comunican a Tina lo que las personas dicen sobre sus esculturas. A través de su trabajo de arte se comunica con otras personas.

Volvamos a la escultura de agua. Poco después de haber finalizado la escultura, realizamos una excursión parecida a la playa. Fue durante el fin de semana con los padres. Los padres, los estudiantes y el personal realizaron una nueva escultura. Una vez terminada, me encontraba al lado de un padre y hablamos al respecto. Me señaló la escultura y dijo: "Bueno Klaus, ¿es esto realmente arte ?".

No supe que decir. ¿Qué es más importante, el proceso o el producto?. El proceso y la colaboración en la creación de la escultura y las contribuciones individuales son realmente importantes. Esto puede ser un proceso tan artístico como cuando Van Gogh pintó sus famosas botas. Pero cuando pensamos en comunicación y en la contribución que las personas sordociegas pueden hacer a la cultura común, entonces también cobra importancia el producto.

Una nueva posibilidad de trabajar en el refinamiento de la expresión estética es participar en La Escuela Superior Nórdica para Sordociegos Congénitos. Esta escuela superior comenzó su andadura el verano pasado en Suecia. Se ha creado a iniciativa de la Asociación de Padres Nórdicos, que la gestiona. El verano pasado, dos personas sordociegas de cada país, Noruega, Suecia y Dinamarca, asistieron junto con sus padres y miembros del personal. Un terapeuta de arte fue el director de la escuela superior. Era una artista con experiencia en esculturas. Su tarea consistió en la aportación de conocimientos sobre materiales y técnicas a los estudiantes sordociegos. Aprendieron el modo de crear esculturas como una expresión de sus propios deseos, experiencias y opiniones. Las esculturas se expusieron posteriormente, ese mismo verano, en la Conferencia Nórdica en Copenague.

Tina de Dinamarca conoció en la escuela superior a Gry de Noruega. Durante la estancia en la escuela superior tuvieron un buen contacto entre si. Mostraron gran interés y curiosidad por el proceso de trabajo mutuo.

Se ha planeado extender estas actividades nórdicas de escuela superior más adelante. La base filosófica será la tradición de escuela superior nórdica y el trabajo con los museos de arte.

Libertad

Los conceptos que hasta el momento he descrito forman parte de la descripción del objetivo de IDB. Como he mencionado anteriormente, contemplamos la cultura sordociega como un marco en torno a la creatividad, identidad y calidad de vida. Deseamos una buena vida para las personas sordociegas, y deseamos más. Deseamos que sean libres de vivir su propia vida en sus propios términos. Por consiguiente, la libertad es el concepto superior en nuestra descripción de objetivo.

En un antiguo sentido nórdico, el concepto de libertad es lo mismo que tener un "espíritu entero". Este concepto incluye a su vez el desear que esto no te ocurra sólo a ti sino también a otras personas. Encontramos este concepto de libertad más dinámico que el concepto de la buena vida. La libertad no es algo que obtengas gratis, es algo por lo que constantemente has de luchar.

La identidad es necesaria en relación con el concepto de libertad. Si no tienes una identidad, no tienes la base para relaciones libres e independientes con los diferentes contextos en la vida.

También has de ser libre de estar al mismo nivel que otras personas en un contexto cultural. Los miembros de una cultura tienen la función de tomar y dar en relación con su cultura. En 1993, Deafblind International realizó una declaración y una parte relativa a la cultura sordociega dice :

“La cultura sordociega es parte de la cultura común y puede contribuir al desarrollo de ésta mediante :

• la producción de objetos culturales específicos (obras de arte, medios de comunicación, acontecimientos culturales específicos, etc.),

• ayudando a la cultura común a cobrar conciencia de su propia estructura mediante la comparación con la cultura sordociega,

• proporcionando a la sociedad en su conjunto y a las personas sordociegas en particular, experiencias y modelos de relaciones que puedan mejorar la calidad de vida para los seres humanos”.

Una cosa que las personas sordociegas pueden enseñarnos en particular es aprender a prestar más atención a todos nuestros sentidos. Sin embargo, esto no es fácil. Un filósofo danés dice al respecto: "Como seres humanos tenemos dos - y sólo dos- modos de estructurar nuestra manera de abordar el mundo. Uno es por medio de la inteligencia cognitiva y la otra es por medio de la percepción sensorial. En nuestra cultura, sin embargo, tenemos el problema de que nuestra percepción sensorial se ve ahogada por nuestra inteligencia cognitiva. Siempre experimentamos nuestros sentidos según las condiciones de nuestra inteligencia cognitiva."

En relación con esto recibí ayuda de una joven sordociega, Ann. Durante un viaje de estudios a Öland, en Suecia, visitamos el castillo de Kalmar. Ann es ciega total con restos auditivos. Yo fui antes profesor de historia, por lo tanto, sabía que el castillo de Kalmar había desempeñado un papel importante en la historia danesa y nórdica. Por consiguiente, estaba pensando en los acontecimientos históricos relacionados con este castillo. Ann, por el contrario, estaba interesada en otras cosas. En el interior del castillo Ann tocaba todo con objeto de "ver" y crearse su propia imagen de las habitaciones. Tocaba las paredes, las balaustradas, el mobiliario construido en diferentes materiales y diferentes tallas, etc. Ann estaba preocupada con su propio examen. A causa de la impaciencia y del interés de Ann percibí la habitación de un modo diferente al habitual. Me di cuenta del aire frío y húmedo que había en el viejo edificio, de la estructura de las paredes, el olor, los peldaños altos, etc. Fue una experiencia muy excitante la que me proporcionó Ann.

Ética

Como he mencionado con anterioridad, una de las consecuencias de trabajar con adultos sordociegos es que nuestro trabajo no es meramente compensar la discapacidades funcionales. Hemos de mirar a la persona que hay tras la discapacidad y ofrecer a la persona la oportunidad de crecer y expresarse.

Cuando estamos con otras personas no evaluamos continuamente. Evidentemente, cuando trabajamos con personas sordociegas, hemos de evaluar, valorar nuestro trabajo, etc. Sin embargo, cuando queremos conocer a la persona que hay tras la discapacidad, es importante estar a veces juntos.

El filósofo danés Søren Kierkegaard se formuló la misma pregunta. Dijo: "Si entiendes el secreto de olvidarte de ti mismo, mientras hablas con otra persona, has descubierto el mejor modo de aprender cómo es esa otra persona."

Cuando se trata de actividades culturales, tenemos la oportunidad de compartir lo mismo del mismo modo. A continuación me gustaría ofrecerles unos ejemplos de actividades culturales que forman parte de la cultura sordociega en nuestra institución, IDB.

Ejemplos prácticos de actividades culturales

Como he mencionado anteriormente, creo que la cultura sordociega puede considerarse como un denominador común, un marco para hablar del modo en que se pueden garantizar las oportunidades para que las personas sordociegas desarrollen su propia calidad de vida y el modo de garantizar sus derechos humanos. Uno de los problemas consiste en cómo ayudarles a desarrollar su propia cultura en lugar de desarrollarla para ellos.

Una de las funciones de la cultura, entre otras cosas, consiste en hacer posible que los miembros de esa cultura formen parte de la comunidad. Le proporciona un marco común de referencia en relación con el comprenderse a uno mismo, lo que ocurre y las relaciones con otros respecto a los que se puede actuar. La unión forma parte del proceso que permite a la cultura surgir, satisfaciendo las necesidades de los miembros de esa cultura.

Me gustaría mencionar algunos acontecimientos culturales en los que los sordociegos daneses tienen la oportunidad de reunirse.

Hace algunos años iniciamos un festival. Invitamos a todas las personas sordociegas de Aalborg y a otros grupos de personas discapacitadas de ese área. Del entretenimiento se ocuparon músicos discapacitados y otras bandas de música.

Todos los años se organizan juegos de invierno junto con los sordociegos noruegos, los cuales les proporcionan la oportunidad de encontrarse con antiguos amigos.

El DKU, Desarrollo Creativo para Personas Sordociegas, dispone de un programa en el que los participantes pueden elegir un taller en el que estén interesados. El encargado del taller es un profesional. El pasado año hubo talleres en los que las personas pudieron aprender a realizar esculturas, decorar con flores y a utilizar el maquillaje.

Relacionado con el taller DKU hubo estudiantes que habían trabajado con maquillaje y se habían peinado, todos se habían dotado de tan buen aspecto  que decidieron salir una noche. Fueron a un café local llamado Café Luna donde pasaron una noche agradable en compañía de otros invitados.

Un aspecto útil lo obtuvimos al contemplar y organizar la cooperación con personas sordociegas en un marco cultural, que consistió en trabajar con música. Anteriormente utilizábamos la música en los programas a modo de terapia. Desde un punto de vista cultural, se puede afirmar que todas las culturas contienen elementos de música, teatro, arte visual, poesía, etc. ¿Por qué no trabajamos con la música con las personas sordociegas desde el mismo punto de vista con que todos nosotros escuchamos y usamos la música?. Las personas sordociegas experimentan la música, el sonido y las vibraciones a su manera.

Con objeto de proporcionar a las personas sordociegas la oportunidad de experimentar y expresar música, sonido y vibraciones, organizamos un proyecto de dos semanas basado en las premisas de los adultos sordociegos. Se emplearon efectos luminosos junto con música, sonido y vibraciones. El proyecto concluyó con un gran concierto alegre.

Trabajamos en el desarrollo de una forma especial de teatro de sordociegos. Nuestra representación más reciente se denominó "Viaje de sueño a Noruega" y hemos representado esta obra en varias ocasiones. Para esta producción, intentamos llevar a cabo una especie de teatro total, en el que participaba el mayor número de sentidos diferentes posibles. Esta obra es una mezcla de realidad y fantasía. La realidad consiste en que la obra trata de unas vacaciones de invierno en Noruega. La parte de fantasía era un sueño sobre cosas que deseaban realizar los actores, por ejemplo, comprar una cerveza en un barco que iba en dirección hacia Noruega. Se emplearon efectos de sonido y música, y también formaba parte de la actuación el teatro de sombras.

Esta es una buena forma de estar juntos y además constituye un buen método pedagógico. Implica mucho aprendizaje como es la imitación, colaboración y participación en situaciones sociales. También reviste importancia la diversión, tanto para los participantes sordociegos como no sordociegos, y al mismo tiempo es una forma de estar juntos en igualdad, aprender nuevos aspectos mutuos.

En IDB trabajamos naturalmente con estrategias de compensación muy conocidas para desarrollar diferentes habilidades. Además, pensamos que todo tipo de trabajo cultural y artístico redundará en beneficio de las oportunidades de que dispondrán los estudiantes para desarrollar su propia identidad y comprensión cultural.

Una antigua historia china habla de siete gatos ciegos que se encuentran con un elefante. Cada uno examina sólo una parte del elefante e imaginan cualquier otra cosa excepto un elefante. El último gato, sin embargo, recorre todo el elefante y por fin descubre de qué va el conjunto.

La moraleja es: "El mundo consiste de muchas partes diferentes, pero la sabiduría consiste en ser capaz de ver el conjunto". Para obtener la libertad de vivir una buena vida en unión obligada con otras personas, creo que se ha de ser capaz de más aún. Se ha de ver el todo en la parte y la parte en el todo, la cultura en uno mismo y a uno mismo en la cultura. A mi entender éste es el rasgo principal en la vida de uno.

UN ESTUDIO DE LOS SERVICIOS EUROPEOS PARA LOS SORDOCIEGOS CONGÉNITOS ADULTOS

Bob Snow
Reino Unido

Ha sido muy interesante y conmovedor lo que Klaus y Norman han dicho sobre las necesidades y aspiraciones, entre otras, de los sordociegos congénitos adultos.

Todas estas personas que ellos han descrito necesitarán servicios durante toda su vida, aunque algunos más que otros, esto es cierto.

Pero en Europa, ¿cuál es la naturaleza de los servicios disponibles?. Dentro del campo de la educación de los niños, ésta podría ser una cuestión fácil de responder. En esta área las filosofías y modelos de servicios son claros y se pueden identificar en las distintas naciones.

El campo de los servicios para Sordociegos Congénitos Adultos es mucho menos claro.

Para empezar a corregir este desequilibrio, en febrero de 1996, Marjaana Sousalmi, Presidenta de Deafblind International, acogió una reunión a nivel europeo sobre Sordociegos Congénitos Adultos en el Centro de Recursos Mo Gard en Suecia.

Los objetivos de esta reunión fueron describir y actualizar los servicios, proyectos continuados y trabajo de desarrollo para Sordociegos Congénitos Adultos en Europa y hablar de la necesidad de cooperación en el área de la Sordoceguera Congénita en los adultos.

Como parte de las conclusiones de la reunión, se creo un subcomité dentro de Deafblind International.

La misión del Subcomité es enfatizar la importancia de las necesidades de las personas con Sordoceguera Congénita en los debates europeos sobre sordoceguera, desarrollar redes entre profesionales y cuidadores que trabajan con este grupo e identificar y promover ejemplos de buena práctica desde la perspectiva europea.

Se ha establecido un grupo principal de miembros. Los miembros del grupo son:

Bob Snow (Reino Unido) - Presidente

Klaus Vilhelmsen (Dinamarca)

William Green (Italia)

Paul Andreoli (Holanda)

Rene Gastinel (Francia)

Como un primer paso, era vital empezar recogiendo información sobre cuál es la definición de Sordociego Congénito Adulto que se está empleando actualmente en Europa, el nivel y la naturaleza de los servicios que son disponibles y las buenas practicas ya establecidas.

Decidimos que el mejor camino para averiguar esta información era preguntar a distintas personas. Así que diseñamos un cuestionario que fue enviado a representantes de la DbI de los 27 países europeos que forman parte de la organización. Pedimos a estas personas que se responsabilizaran dentro de su propio país de distribuir el cuestionario a todos los servicios que trabajaran con sordociegos adultos.

El cuestionario estaba dividido en cinco secciones:

SECCIÓN 1: DEFINICIONES, SERVICIOS Y OBJETIVOS.

SECCIÓN 2: MODELOS DE SERVICIOS.

SECCIÓN 3: EVALUACIÓN.

SECCIÓN 4: BUENA PRACTICA.

SECCIÓN 5: APOYO A SERVICIOS LOCALES.

El cuestionario tenía preguntas abiertas y cerradas.

Por ejemplo, una pregunta cerrada podría ser:

"¿A cuántos adultos con sordoceguera congénita le proporcionan servicios y en qué grupo de edad se encuentra?".

Y una pregunta abierta:

"¿Qué mejoras o desarrollos le gustaría que tuviesen lugar en la provisión de servicios en los próximos cinco años?.

Mi intención hoy es hacerles ver que este trabajo esta llevándose a cabo y presentarles los primeros datos que hemos recibido. A finales de este año se publicará un informe más completo.

Los resultados que voy a compartir con ustedes hoy provienen de las preguntas "cerradas". Como se pueden imaginar, las repuestas a las preguntas "abiertas" serán mucho mas complejas de analizar.

Recibimos respuestas de 17 países. Nuestro análisis se ha basado en 30 centros de 15 países.

Transparencia 1 (OHPE1.doc).

Bajo el titulo de "DEFINICIÓN, SERVICIOS Y OBJETIVOS" descubrimos que la definición de "Congénito" varía, un 67% de las personas que respondieron lo definían como "desde el nacimiento", el 23% como “en los dos primeros años de vida” y el 10% dieron una respuesta diferente de estas dos.

Hay variaciones también en la definición de Adulto.

Transparencia 2 (OHPE2.doc).

Para el 53% de las personas que respondieron, significa "más de 18 años", para el 32% "más de 21 años" y para el 23% “más de 25 años”.

No disponemos de tiempo suficiente para analizar los resultados y mi intención, como dije, es simplemente informarles, pero encuentro que esta ultima cifra es muy interesante dentro del debate sobre separación de servicios de adultos "basados en la escuela" y "basados en la Comunidad".

El estudio señala que la edad media de los sordociegos congénitos adultos que están recibiendo servicios, según nuestras respuestas, es de 21 años, siendo interesante que ésta sea una cifra tan baja.

En el cuestionario se preguntaba: "¿Cómo describiría el principal objetivo de su trabajo?.

Transparencia 3 (OHPE3.doc).

Aunque quizás no es sorprendente, "El desarrollo de habilidades del hogar" es el elemento más alto, el 67% de las personas que respondieron lo incluían dentro de su objetivo. "¿Debería ser mayor?”.

La cifra relativa a la "Educación superior" corresponde de forma interesante al 43%. Es significativo que para los usuarios de servicios cuya edad media es los 21 años, que el 57% (más de la mitad) de los proveedores de servicios no enumeran la educación superior como una de sus áreas de desarrollo.

En lo que se refiere a MODELOS DE SERVICIOS, encontramos que el 67% de las personas que dieron respuesta habían seguido algún tipo formación de personal en servicio, con una media de 4 horas por semana. Aunque esto parece muy positivo, en realidad significa que una tercera parte de los servicios para sordociegos congénitos adultos de las personas que respondieron, carecen de formación de personal continuada.

Encontramos que el 37% de los sordociegos congénitos adultos estuvieron en servicios para sordociegos especializados. La mayoría, el 63%, estuvieron el servicios mixtos.

Para el 33% de los servicios especiales, la naturaleza de estos era diferente de las estructuras utilizadas para otras personas discapacitadas dentro del país, por ejemplo, una institución centralizada donde había una tendencia hacia modelos de integración.

Dentro de la sección final, APOYO A LOS SERVICIOS LOCALES, nos interesaba tratar el tema de servicios que se están descentralizando.

La información conseguida muestra el apoyo que los servicios desarrollados para sordociegos congénitos adultos ofrecen a los servicios locales.

Transparencia 4 (OHPE4.doc)

El resultado del cuestionario muestra un nivel de respuesta consistente en una amplia área de actividades: sensibilización, formación de personal, trabajo con la familia, distribución de información, declaraciones ante las autoridades locales, evaluación y valoración.

La cuestión que tenemos que tratar, pienso que es "¿cómo pueden los servicios cada vez más descentralizados y menos especializados mantener el enfoque necesario para abordar las necesidades de los sordociegos congénitos adultos de forma eficiente?.

Les dejo con este pensamiento.

Muchas gracias por darme la oportunidad de compartir con ustedes estos primeros resultados del estudio.

BLOQUE 3: DESCUBRIENDO EL FUTURO JUNTOS
MESA REDONDA

ASPECTOS NEUROLÓGICOS
Patrizia Ceccarani

Lega del Filo d´Oro

Italia

Queridos amigos y colegas.

En primer lugar, me gustaría dar las gracias al comité científico y a los organizadores de esta Conferencia por invitarme a presentar un breve resumen de una interesantísima reunión de trabajo sobre neurología que tuve el gusto de organizar el año pasado.

La Lega del Filo d´Oro, que es la Asociación Nacional Italiana de Sordociegos, realiza su actividad principal en forma de instituto especializado, ofreciendo servicios a personas con deficiencia sensorial y, concretamente, con sordoceguera. Dicho centro organizó un Seminario Internacional sobre "La evaluación neurológica de niños y adultos con deficiencia multisensorial", entre el 6 y el 8 de octubre de 1996.

Éste era en realidad el tercer seminario con estas características, habiendo versado uno de ellos sobre la evaluación de la audición (1993) y el otro sobre evaluación visual (1991).

Muchos reconocidos expertos de 12 países tomaron parte en este encuentro, haciendo todos los participantes importantes aportaciones (lista en el texto).

Sería imposible narrar en detalle el contenido de este seminario pero me gustaría hacer un breve resumen general de las áreas que tratamos.

El propósito del seminario era reunir a los 22 expertos para que pudieran hablar sobre los métodos y resultados de la investigación neurológica, especialmente en relación con las personas sordociegas y su relevancia en la educación y rehabilitación. Otro objetivo era el de tratar áreas problemáticas eventuales a la hora de trabajar con esta población; se presentaron propuestas sobre el modo de organizar el trabajo, haciendo una especial referencia a los procesos mentales y las consecuencias para programas de rehabilitación. También se puso énfasis en la importancia del enfoque multidisciplinar. 

Llegados a este punto me gustaría hacerles partícipes de una breve descripción de algunos de los principales trabajos presentados en el seminario.

Jerzy Majkowski, de Polonia, presentó el efecto de la epilepsia en los defectos del desarrollo mental. Básicamente, tres fueron los aspectos tratados: 1) prevalencia de la epilepsia en diferentes defectos del cerebro (mentales), retraso, síndrome de Down, parálisis cerebral, etc. 2) el valor de las técnicas neuro-imagen en el diagnóstico de la epilepsia y los defectos del desarrollo; 3) epileptogénesis en el cerebro en desarrollo, en condiciones normales y anormales, haciendo especial mención al papel del proceso apropiado y a los neurotransmisores. Finalmente se trataron los efectos de la medicación.

Stuart R. Butler, de Gran Bretaña, consideraba en su comunicación la evidencia de las diferencias individuales en el modelo de dominancia hemisférica, llegando a la conclusión de que el hemisferio izquierdo es el responsable del lenguaje en los individuos a los que prácticamente se trata de forma correcta. El modelo puede ser alterado en los zurdos y en personas con daño cerebral de larga duración o congénito. Son escasas las evidencias que apoyan la teoría de que la especialización de los hemisferios es diferente en los machos que en las hembras, pese a que existan muchas diferencias en el estilo cognitivo. Hasta la fecha no hay pruebas sobre la lateralización anormal en los trastornos del lenguaje evolutivo. Se consideró la posibilidad de que la rehabilitación pudiera reinstalar las funciones perdidas después de sufrir un daño unilateral en el cerebro, aprovechando la capacidad para la reorganización funcional.

Patricia Apkarian, de Holanda, investigó, en primer lugar, los mecanismos de plasticidad del sistema visual. Estos mecanismos se destacan junto con varias correlaciones entre los cambios evolutivos en la anatomía y fisiología de las vías neuronales visuales y la aparición de formas específicas de conducta visual. La plasticidad y el desarrollo del sistema visual per se son destacados en un intento por definir y correlacionar los mecanismos conductuales, anatómicos y fisiológicos fundamentales que realzan la función visual normal y anormal. Las materias relativas a la plasticidad adaptiva y/o maladaptiva en niveles corticales y subcorticales y la resultante maduración y función de las vías visuales normales y/o subnormales se concentran en las tres principales estructuras de procesamiento visual, es decir, la retina, el cuerpo genicular lateral y el córtex visual. Se destaca la comprensión de la maduración de las vías visuales y la correspondiente neuro-plasticidad, junto con la relación entre trastornos visuales pediátricos e intervención médica oportuna.

Guiseppe Chiarenza, de Italia, habló sobre la evaluación neuro-psicológica utilizando los potenciales multi-modales evocados. Estos tests, que no siempre requieren la colaboración del paciente y no son invasivos, pueden contribuir a realizar los diagnósticos clínicos y funcionales. Pueden servir de ayuda en el diagnóstico de algunas heridas cerebrales de origen genético o causadas por lesión.

Hans M. Borchgrevink, de Noruega, describió los mecanismos del cerebro relevantes para la comprensión de los trastornos evolutivos en los niños, y las consecuencias para el diagnóstico y la evaluación educativa. Un retraso psicomotor del orden del percentil 90-95, indica disfunción orgánica cerebral y requiere una estimulación compensatoria dentro de la capacidad del niño para cada función. Como base de elección de la evaluación, debe realizarse un mapeo neuro-psicológico del nivel y calidad de función de todas las subfunciones importantes, incluyendo la capacidad de memoria, concentración, iniciativa, perseverancia, control de respuesta. El programa educativo debería entonces proceder directamente a partir de este "perfil de función", justo dentro del nivel de dominio de cada subfunción. Hay que asegurarse de que se utilizan los mejores canales perceptivos y expresivos de modo que resulten más eficientes y hagan posible la transmisión de la información más avanzada, así como compensar por la delimitación de (sub) funciones. En caso de duda, debe proporcionarse abundante estimulación viso-táctil icónica o de modelo.

Mario Signorino, de Italia, hizo una exposición sobre el estado de la cuestión en materia de tratamiento rehabilitador para daño cerebral con déficit sensorial. En primer lugar se hizo alusión a la epidemiología de esta enfermedad y posteriormente al papel representado por los déficits sensoriales a la hora de determinar los cambios en la programación y ejecución de movimientos. Su informe resaltaba el hecho de que los problemas motrices específicos, relacionados con el daño cerebral con déficits sensoriales, son los cambios de postura de la cabeza y el tronco o de ambos, y los cambios en la dinámica de la marcha. Otros déficits del mismo tipo (motriz) reaccionan positivamente al tratamiento con los tradicionales métodos neuro-rehabilitadores. Sin embargo, los problemas de rehabilitación comunicativa o cognitiva más complejos utilizan técnicas más innovadoras, incluyendo las de integración médica, psicopedagógica o poliespecializadas.

Galina Bertyn y Nadeja Alexandrova, de Rusia, presentaron un estudio longitudinal realizado sobre 591 niños y adolescentes con doble deficiencia sensorial. Su comunicación presentaba los resultados del análisis de la etiología de las deficiencias sensoriales, tiempo de deterioro de la visión y audición, y panorámica de los trastornos neurológicos y psiquiátricos concomitantes y de las discapacidades para el aprendizaje.

Hanna Siedlecka, de Polonia, informó sobre el Síndrome de Waardenburg (SW), un trastorno genético dominante autosómico, caracterizado por la pérdida auditiva senso-neural, distopia cantorum, defectos congénitos de pigmentación y de otro tipo, que representa la forma más habitual de sordera hereditaria en párvulos. El SW tipo I se caracteriza por la presencia de la distopia cantorum, mientras que los individuos con SW tipo II normalmente han localizado cantos. SW tipo III es parecido al SW tipo I pero también se caracteriza por anormalidades musculoesqueléticas. La autora presentó dos casos de niñas con diferentes tipos de SW. El primer caso se clasificaba clínicamente como un aislado SW tipo I. El segundo como tipo II. En el segundo caso presentado, la madre y la abuela de la niña padecían Síndrome de Waardenburg asociado con trastornos psiquiátricos. En la documentación sobre SW ninguno de los numerosos casos presentados iba asociado con trastornos psiquiátricos.

Bill Wouters, de Holanda, informó de que un creciente número de adultos deficientes visuales que sufrieron daños cerebrales en edades adultas están siendo remitidos al centro nacional de rehabilitación de Holanda het Loo Erf. Especialmente problemática es la confusión de diagnóstico en el caso de lesión subcortical. La observación intensiva de 7 clientes sugiere que la deficiencia esencial es un trastorno fundamental del procesamiento informativo, especialmente en la coordinación de las percepciones y rendimientos. Así pues, la rehabilitación de los pacientes deficientes visuales con daño cerebral subcortical ha de ser planificada en emplazamientos específicos, que son considerablemente diferentes de los emplazamientos para rehabilitación, así como de los dedicados a agnosia visoespacial.

Aase Frostad Fasting, de Noruega, hizo una presentación de los métodos de evaluación neuropsicológica, y una interpretación neuropsicológica de los problemas de las personas plurideficientes sensoriales; la forma en que estos métodos pueden ayudarnos a mejorar nuestra comprensión sobre su capacidad de aprendizaje, sus posibilidades y limitaciones; las consideraciones que deben tomarse en cuenta en las evaluaciones, cuando la persona en cuestión es plurideficiente sensorial. Los estudios de casos ocuparon la mayor parte de su presentación, así como la estructura de los servicios. La autora trabaja en evaluación psicológica, como parte del diagnóstico, y en planificación para la rehabilitación de personas (niños y adultos) con deficiencia visual y otras dificultades senso/cognitivas o disfunciones/daños cerebrales. Tiene experiencia con personas con problemas adquiridos a temprana edad (problemas de tipo asfixia o posición fetal) y con daños producidos posteriormente en conexión con tumores cerebrales, accidente y hemorragia cerebral.

Christiana Zotou, de Grecia, hizo referencia al Centro de "Comunicación", centrándose principalmente en el modo de educar a las personas con problemas de la visión, así como con otras discapacidades. La rehabilitación engloba distintas disciplinas y tratamientos que van desde la enseñanza de la independencia personal hasta la equitación. El Centro se utiliza también para diagnósticos médicos.

Conclusión
Al término del Seminario se acordó mantener esta colaboración y volvernos a reunir de nuevo dentro de dos años, probablemente en Grecia. Mientras tanto, se mantendrá un intercambio entre los servicios de los distintos especialistas.

Todos los participantes en el Seminario están de acuerdo en la necesidad de desarrollar una red en relación con esta importantísima área. Actualmente estamos estudiando la forma de tal red que será presentada en la siguiente reunión. Hemos esperado a definir la estructura de la red antes de que hayan sido presentadas las indicaciones de la DBI, lo que de hecho se llevó a cabo en la reunión ejecutiva que precedió a esta Conferencia. Por ello, estamos ahora en situación de llevar a cabo nuestras ideas.

En el transcurso de la Conferencia me encantaría poder tratar, de manera informal y con mayor profundidad, los resultados de esta colaboración con cualquiera que esté interesado en la materia.
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AYUDAS TÉCNICAS PARA LA COMUNICACIÓN
Ann Thestrup, 

Dinamarca
Me complace mucho disponer de esta oportunidad para hablarles sobre un tema que me parece muy importante.

He decidido centrarme en 4 áreas que considero se desarrollarán y tendrán una gran expansión en el futuro.

1. Ayudas auditivas

2. Implantes cocleares

3. Ordenadores para la comunicación

4. Telecomunicación e Internet

1. Ayudas auditivas
Los resultados perfeccionados y la adaptación informática de las ayudas auditivas facilitan a los usuarios sordociegos de este tipo de ayudas el aprovechamiento de su audición residual, independientemente de lo reducida que ésta sea para un mejor reconocimiento del habla y un habla mejor.

Estamos en medio de un cambio de las ayudas auditivas analógicas a la adaptación digital de ayudas auditivas, yendo hacia las ayudas auditivas digitales, que han sido desarrolladas y se encuentran a punto de aparecer en el mercado. Las nuevas ayudas auditivas digitales tienen un ordenador incorporado con la capacidad de un ordenador pentium.

¿Y qué significa esto para el usuario de ayudas auditivas?
Las ventajas:

Significa que las ayudas auditivas amplificarán el sonido de modo más preciso y con menor distorsión y ruido.

En términos técnicos la ayuda auditiva dispondrá de una señal mejor con respecto al índice de ruido. La ayuda auditiva digital se programará para distinguir mejor entre habla y ruido de fondo en cualquier entorno y amplificar el habla y suprimir el ruido.

Las ayudas auditivas pueden adaptarse de forma más precisa a cada usuario individual, programándose la ayuda auditiva con relación a la pérdida auditiva en diferentes frecuencias, ajustándose a la anatomía de la oreja del usuario y a la forma de la ayuda auditiva.

Las desventajas:

Las nuevas ayudas auditivas serán caras, al menos al principio.

La adaptación de la ayuda auditiva será cada vez más especializada y requerirá un equipamiento caro y sofisticado además de una formación especializada.

Los fabricantes de ayudas auditivas se centran principalmente en las necesidades del grupo mayoritario de consumidores: las personas con una pérdida auditiva moderada, y es en este campo en el que se espera el mayor progreso tecnológico.

2. Implantes cocleares

Un pequeño grupo de personas sin audición residual que pueda amplificarse con ayudas auditivas tienen otra opción, el implante coclear.

Ésta es una operación que coloca electrodos en el oído interno, que, mediante el empleo de una tecnología avanzada, proporciona a la persona una entrada sensorial que se transfiere a continuación al cerebro en forma de "sonidos".

Produce "audición de forma diferente" y requiere mucho entrenamiento y adaptación para proporcionar a la persona algo "parecido" a la audición.

No pueden utilizarlos todas las personas con sordera profunda.

Los mejores resultados se han obtenido en personas nacidas con audición normal y que posteriormente la han perdido.

La mayoría de las operaciones se han llevado a cabo en personas sordas con visión, pero algunos países han experimentado implantes cocleares con personas sordociegas.

Existen diferentes criterios en cuanto a quién puede beneficiarse de estos implantes:

A.- no tener audición residual, que pudiera amplificarse mediante una ayuda auditiva.

B.- El implante debería llevarse a cabo lo antes posible después de la pérdida de audición.

C.- La existencia de un buen sistema de apoyo: familia, amigos, logopedas, apoyo médico.

D.- Paciencia, ya que el período de adaptación puede ser de hasta dos años antes de obtener resultados del implante.

3. Ordenadores para la comunicación

A. Basados en la lengua escrita

Los ordenadores personales constituyen hoy en día una de las ayudas técnicas más eficaces para la comunicación de las personas sordociegas que pueden leer y escribir texto impreso, escritura ampliada o braille.

Los ordenadores braille se fabrican en diversos tamaños, desde los ordenadores pequeños de bolsillo a las líneas braille grandes, pero éstas son bastante caras, de ahí que el principal problema consista en asegurar la financiación para este equipo.

Cualquier ordenador personal estándar puede ser equipado con software que muestre macrotipo en pantalla y adapte el color y el contraste para las personas con baja visión.

Así pues, ¿qué hay del gran grupo de personas sordociegas que no leen braille o no disponen de un lenguaje hablado/escrito?.

B. Nivel prelingual

El uso de ordenadores como ayudas de comunicación está muy extendido para los niños sordociegos en nivel prelingual con alguna visión y/o audición. Para los niños con algo de visión, las salidas gráficas del tipo dibujos, símbolos o animación resultan muy motivadoras y para los niños con algo de audición puede utilizarse alguna salida de habla/sonido.

Puede utilizarse una serie de programas de software, o adaptarse a las necesidades del niño, pero es cierto que para los padres o el profesor supone muchísimo trabajo dar con el software adecuado para cada niño individual.

C. Alfabeto manual y sistemas de traducción a lengua de signos

Gran parte de la investigación se ha centrado en la traducción de la lengua de signos a lengua escrito u oral.

Para los usuarios sordociegos de lengua de signos el resultado de este labor repercutirá en gran medida, pero aún queda mucho por hacer.

El desarrollo de un sistema que pueda "comprender" la lengua de signos requiere enormes recursos, dada su gran complejidad sintáctica, gramatical y de movimiento.

El sistema ha de ser capaz de distinguir movimientos en las tres dimensiones, además de abordar la velocidad y la duración del movimiento.

Los ordenadores modernos tienen la capacidad de hacerlo, y se está desarrollando el software, constituyendo el mayor reto la descripción de los elementos lingüísticos y características distintivas de cada lengua de signos.

D. Interpretación del habla a texto

El desarrollo en el reconocimiento del habla llevado a cabo por la investigación comercial permite esperar que dentro de poco tiempo el deseo de algún amigo sordociego o mío se convierta en realidad.

En un estudio de necesidades técnicas para personas sordociegas, le pedí que me describiera el aparato que le gustaría que alguien inventara. Su respuesta fue :

"Sería estupendo si pudiera comunicarme fácilmente con cualquier persona que quisiera. Las personas deberían ser capaces de utilizar su voz para comunicarse con las personas sordociegas, una máquina debería convertirlo simultáneamente al braille y ofrecer además información sobre la expresión no verbal del hablante. La máquina también debería ser capaz de entender la lengua de signos y convertirlo a braille".

4.- Telecomunicaciones
Los sistemas basados en ordenador anteriormente mencionados para usuarios de braille, lectores de macrotipo y usuarios de lengua de signos pueden utilizarse en principio para las telecomunicaciones, conectando sencillamente un ordenador y el dispositivo relevante a un módem, a una línea telefónica y a un programa de comunicación permitiendo que la persona sordociega se comunique directamente con cualquier persona que disponga del equipo necesario.

Los servicios en telecomunicaciones para las personas sordociegas varían considerablemente de un país a otro, desde no disponer absolutamente de ningún servicio a los servicios más novedosos, como son los que proporcionan a los usuarios sordociegos todo el equipo necesario para la telecomunicación, tarifas telefónicas reducidas, formación inicial y continua en el uso del sistema; puede utilizarse un servicio de centralita para llamar a las personas que tienen un teléfono de voz.

Internet

El paso que va de la comunicación uno-a-uno a la comunicación a mayor escala para las personas sordociegas es pequeño. El equipo consiste en el mismo acceso añadido a un servidor. El servidor puede formar parte de un sistema de tablón de anuncios, BBS (Bulletin Board System) o un proveedor de Internet. Un sistema de tablón de anuncios permite al usuario sordociego comunicarse por escrito con cualquier otro usuario o grupo de usuarios conectado a ese sistema.

El paso final es una conexión a Internet que permite a la persona sordociega entablar comunicación con cualquier persona en el mundo que disponga de una dirección en Internet. Y esto ya es algo habitual para muchas personas sordociegas.

Esta comunicación es probablemente la única comunicación directa posible para un número determinado de personas sordociegas, pero también ofrece a los profesionales y padres muchísimas oportunidades. 

Internet dispone ahora de un amplio abanico de recursos en el ámbito de la sordoceguera: listas de direcciones, grupos de asesoramiento, servicios de información, grupos de discusión...

Y para aquellos que aún no tienen acceso a Internet, les sugiero que descubrir el mundo/la palabra juntos será mucho más fácil con un acceso Internet. El mundo se hace más pequeño.

Conclusiones

Por consiguiente, parece que cuando se trata de sordoceguera la respuesta parece ser tecnología. No es del todo así.

Hemos de comprender que la tecnología sigue siendo cara. En algunos países es muy difícil obtener financiación para las personas, familias, instituciones y organizaciones.

Para utilizar plenamente la tecnología moderna se requiere mucha educación y formación e incluso quizás debamos desarrollar nuevas formas de pensar y nuevas formas de organizar el trabajo, la educación, la comunicación, la información, la vida diaria y las actividades del tiempo libre.

No vamos a pasar de la noche a la mañana a la sociedad de la información.

Además, no todas las necesidades de comunicación de las personas sordociegas pueden satisfacerse por medio de ayudas técnicas, por muy avanzadas que estén.

Cuando contemplamos el desarrollo de la tecnología moderna, cabe destacar que la mayoría de ésta está trabajando en pro de una imitación tecnológica de las capacidades que tiene el cerebro humano desde el nacimiento, imitando la visión, audición, movimiento, integración de los sentidos, almacenamiento de los "hechos", habilidades cognitivas, razonamiento, y creo que por mucho que intentemos imitarlo, el cerebro humano siempre será superior a cualquier sistema informático.

Esto me lleva al final de mi presentación y a la primera conclusión: por muy sofisticada que se torne la tecnología y por muy elevado que sea el nivel de independencia alcanzado por una persona sordociega mediante la tecnología de la comunicación, en muchas situación la mejor ayuda para una persona sordociega seguirá siendo otra persona.

Mi segunda conclusión es para todos los profesionales y padres que aún no han comprado una entrada para el "País de la Informática". A algunos de Uds. les he oído decir: “No me interesan los ordenadores, tengo una secretaria.” Bueno, el ordenador no es una máquina de escribir, no es un fax, no es una máquina que conteste a las preguntas, no es un televisor, no es una enciclopedia, no es una biblioteca. Es todas esas cosas y mucho más. Quizás sea su entrada para descubrir el Mundo/la Palabra en un futuro cercano.

Muchas gracias.

NUEVAS ETIOLOGÍAS

Malcolm Matthews
Reino Unido

Las causas de la sordoceguera y la naturaleza de ésta están cambiando. Anteriormente, en esta misma Conferencia, nos centrábamos en la población de personas ancianas y en el elevado número de ancianos o muy ancianos que contraen la sordoceguera. Yo ahora me voy a centrar en los niños y adultos más jóvenes y en las causas de su sordoceguera, en base a los datos del Reino Unido.

Gráfico 1 - Este gráfico refleja las causas de la sordoceguera de las 770 personas que, o bien ellas o sus familias, proporcionaron información para una base de datos de Sense. Habría que ser cautos a la hora de extraer conclusiones de tales datos, ya que se trata de una muestra de personas autoselectiva. No incluye muchos niños de menos de 5 años, ni personas ancianas.

En 70 personas, no existe causa conocida. La principal causa conocida es la rubéola (294 personas), seguida del Usher (169), trauma cerebral (57), enfermedades de tipo genético (37), prematuridad (34), meningitis y encefalitis (24), CHARGE (15) e infección vírica (12). Únicamente la sordoceguera de dos personas se debía a accidentes sufridos. 53 personas con una causa conocida no entraban en esas categorías y sólo un pequeño número de personas tienen esa causa concreta.

La categoría de causas genéticas conocidas incluye también un elevado número de distintas enfermedades genéticas, siendo una sola o un pequeño número de personas los que tienen una enfermedad concreta. En total, hay 86 causas distintas en la base de datos.

Gráfico 2 - Este gráfico refleja una muestra de 1567 personas que, o bien ellas o sus familias, proporcionaron información para una base de datos de Sense. Incluye algunas personas con una única deficiencia sensorial y discapacidades adicionales, cuyas necesidades de servicios son similares a las necesidades de la persona sordociega congénita. No se incluyen niños de menos de 4 años. El diagrama refleja algunas de las categorías y clasifica a las personas por grupos de edad. En la parte delantera figuran las edades entre 5-9 años y luego de 10-14 y yendo hacia atrás, las de más de 45 años en la zona del fondo. A partir de este diagrama se puede llegar a tener una impresión sobre la forma en que la población va cambiando con el tiempo. En la izquierda puede verse que la mayoría de las personas con síndrome de rubéola congénita tienen edades entre 20 y 30 años, y que la población está disminuyendo en los grupos de menor edad; esto se explica posiblemente como una muestra de cómo está descendiendo el número de personas con rubéola a consecuencia de la inmunización. 

A continuación figura el Usher, representado por varios niños, pero las cifras aumentan gradualmente y el grupo más numeroso es el personas de más de 45 años; quizá deba atribuirse esta circunstancia a que el Usher no haya sido diagnosticado hasta la edad adulta.

Después, las enfermedades genéticas conocidas en donde, como se puede ver, hay algunas personas de más edad pero un número más significativo en el grupo más joven; mi opinión es que aquí se reflejan las enfermedades genéticas como nuevo grupo de personas sordociegas o, al menos, nuevo grupo para nosotros.

La prematuridad es también en concreto una causa en niños más pequeños y esta nueva categoría quizá pueda ser atribuida a los niños de bajo peso que sobreviven al nacimiento debido a los avances en la práctica sanitaria, cuando unos diez años atrás hubieran muerto.

La siguiente es el trauma cerebral, donde de nuevo vemos un incremento en el grupo de los más jóvenes. De igual modo, en el grupo de otras causas conocidas hay muchísimas personas dentro de los tramos de edades inferiores, pero menos en grupos de más edad. 

Finalmente, en la categoría de causa desconocida las cifras son más elevadas entre los grupos de los más jóvenes.

Concluiré con esto diciendo que se aprecia una disminución en el número de personas nacidas con rubéola y a la vez un incremento en el número de personas que presentan una gran variedad de causas diferentes, tanto conocidas como desconocidas, incluyendo causas genéticas. También tenemos ahora un considerable número de niños con sordoceguera producida por prematuridad.

El año pasado, David Brown, del Centro de Familia de Sense en Ealing, realizó un análisis de las causas de la sordoceguera en 100 niños pequeños entre cuatro meses y seis años y medio. Su informe ha sido publicado en Talking Sense.

Gráfico 3 - David observó que el grupo más numeroso de niños (26) no padecía causa conocida. Otras 29 causas distintas se descubrieron en los 74 niños restantes. Entre éstas figuraban la prematuridad (12), traumas de nacimiento o asfixia (8), Asociación CHARGE (7), citomegalovirus (5), y meningitis (5). Había 9 síndromes diferentes entre los que se incluían el síndrome de rubéola (2), de grito del gato, de ojo de gato, Goldenhar, de Noonan, y Pallister Killian. Había siete anormalidades cromosómicas raras y distintas identificadas.

Gráfico 4 - Dentro de cada grupo se encontraron 25 anomalías distintas identificadas. Además de deficiencia visual y auditiva, había hipertonía grave (54 niños), epilepsia (45), graves problemas de alimentación (43), defectos del corazón (18), hidrocéfalo (10) y hernia (5).

La mayoría de los niños estudiados por David tenían 3 ó 4 anomalías identificadas (58 niños). 35 de ellos tenían entre 5 y 9 anomalías y sólo 7 figuraban como afectados únicamente por  dificultades visuales y auditivas.

Por lo tanto, podemos ver que la nueva etiología de la sordoceguera puede describirse como [afección] que conlleva un incremento en el número de distintas causas y enfermedades así como, probablemente, un aumento en el número de niños con anomalías múltiples.

David Brown ha escrito sobre las implicaciones de esta situación en los siguientes términos:

"El aumento en la incidencia y gravedad de la discapacidad múltiple significa que cada aspecto de la vida y el aprendizaje resulta un reto mayor tanto para los propios niños como para las familias y los profesionales que con ellos se relacionan".

Es necesario trabajar a un ritmo más lento y ahora es mucho más difícil predecir la evolución. La gran variedad de necesidades y estilos de aprendizaje significa que la evaluación y los programas educativos han de ser individuales. Debido a la naturaleza de algunas de las enfermedades y al aumento de necesidades sanitarias, los profesionales y las familias han de estar familiarizados con las distintas técnicas médicas y paramédicas. David describe otros importantes factores en el caso de algunos niños, como el hecho de tener una precaria salud general, los efectos de la hospitalización, efectos colaterales de la medicación, falta de movilidad, graves problemas de alimentación, colitis crónica, deficientes esquemas de sueño y cansancio.

Las implicaciones de estos cambios para los profesionales que trabajan en el campo de la sordoceguera y la deficiencia multisensorial son enormes, e incluyen cambios en la práctica, evaluación de los profesionales, uso de los equipos, entorno físico e implicación de otros numerosos profesionales de distintos campos. Este es el reto al que nos enfrentamos ahora aquellos de nosotros "implicados" con los niños de menor edad, y al que pronto se verán enfrentados quienes trabajan con los adultos más jóvenes.

ASPECTOS SOCIALES: DIFERENCIAS INTERCULTURALES ENTRE NIÑOS SORDOCIEGOS
Inger RØdbroe

Aalborgskolen

Dinamarca

Durante los últimos cuatro años he participado en un programa de desarrollo de personal en África Oriental. He tomado parte en la capacitación en servicio y en los talleres para profesores en programas recién iniciados para niños sordociegos. La mayoría de mis experiencias se refieren a mi trabajo en Uganda. Me gustaría compartir con Uds. algunos aspectos aprendidos durante mi estancia en África.

El estudio de las diferencias culturales en el desarrollo social puede acercarnos y aportarnos algunas ideas de cómo los niños sordociegos pueden desarrollarse socialmente de un modo más natural.

Con esto quiero decir que la cultura africana quizás esté más cercana al entorno natural para los niños sordociegos que los entornos que encontramos en los llamados países desarrollados.

Estas son algunas de mis experiencias:
Lo primero que llamó mi atención al trabajar con niños sordociegos en Uganda fue que todos los niños, pese a la ausencia de servicios significativos en el pasado, parecían entablar fácilmente contacto incluso con extraños. Todos disfrutaban y preferían la unión social. No he conocido ni un niño con la llamada defensividad táctil. Varias veces he experimentado interacción espontánea entre iguales con niños sordociegos a un nivel que no es habitual en nuestros países. He visto a algunos niños rubeólicos actuar juntos en el juego, en las tareas prácticas como guisar, traer agua y lavar, no por el hecho de obligarles a ello, sino porque ellos mismos tomaban la iniciativa de jugar y trabajar juntos.

Entablar contacto con niños sordociegos, hacer que utilicen sus manos a modo de oídos y ojos y hacer que no sólo interactúen con compañeros videntes/oyentes sino también con sus semejantes son algunos de los principales objetivos de intervención de todos los servicios de sordoceguera del mundo. Como todos nosotros sabemos esto es muy difícil de lograr, incluso cuando disponemos de buenos servicios y programas para bebés y niños en edad escolar. ¿A qué se debe que algunos niños africanos parezcan desarrollar de forma natural estas habilidades?.

No soy capaz de dar respuesta a todas estas preguntas. Pero, he llegado a algunas conclusiones a partir de lo que he aprendido observando el modo en el que interactúan las madres y los bebés en África, y a partir de la bibliografía sobre la investigación transcultural en la interacción temprana.

Aquí mis sugerencias a algunas preguntas:
En Uganda, una madre lleva a su hijo sobre la espalda hasta que es capaz de andar. Este estrecho contacto corporal que sigue al mismo tiempo los movimientos y el ritmo del cuerpo de la madre, es mucho más esencial para la interacción temprana que la experiencia cara a cara en nuestras culturas. El contacto físico, en el que la madre reacciona de forma instintiva a la actividad de su hijo es más importante que la mirada ocular y los intercambios verbales. Además, las personas africanas se mueven y actúan de un modo muy rítmico y diferenciado, por lo que en la cumbre de una cultura en la que el tacto y el movimiento son esenciales, esto ha de tornar al niño sordociego menos discapacitado en su interacción social temprana que en una cultura donde la audición y la visión se hacen cargo de los modelos de interacción básicos.

Otro sentido que desempeña una función principal para los niños sordociegos es el olfato. Al trabajar con niños sordociegos es evidente que el olfato desempeña una función importante y se utiliza mucho para la identificación de personas, lugares y objetos. Esto no es diferente para un niño de un país europeo. Lo que es diferente en África es que los olores están por doquier, son fuertes y son fiables. No se lavan con detergente o sustituyen por perfume los olores de los compañeros ni del entorno físico.

Cuando los niños africanos pueden andar, con mucha frecuencia los hermanos, otros miembros familiares y las muchachas se hacen cargo de ellos. Los padres no suelen jugar con sus hijos, más bien dan instrucciones de cómo abordar las habilidades de la vida diaria y llevar a cabo las obligaciones necesarias dentro de la familia de un modo muy práctico. Las personas encargadas del cuidado muestran la realización de las tareas sin emplear mucha información verbal sino más bien mostrando el modo de hacer las cosas con dibujos cuando el niño pasa a hacerse cargo de esa tarea. Esto se hace de un modo en el que el tacto y el movimiento son esenciales. Algunos de los niños sordociegos africanos que he conocido han aprendido de este modo muchas habilidades útiles, por ejemplo, trenzar cuerdas, confeccionar vestidos, etc. sin intervención externa.

Es evidente que éste es un modo de enseñanza muy natural también para los profesores africanos y que el contacto con el cuerpo de las personas videntes/oyentes es un modo de aprendizaje mucho más aceptable que el existente en la mayoría de nuestras culturas. Para el profesor resulta más inusual y extraño el que se deba enseñar a los niños sordociegos a jugar para que desarrollen la comunicación y que el juego desempeñe una función importante en la enseñanza de un programa escolar.

De algún modo, cuando veo moverse e interactuar a los niños sordociegos africanos, pienso a menudo que en cierto sentido tienen manos adicionales, pues frecuentemente andan descalzos. Sus pies desempeñan una función importante en la orientación, en el inicio y la conservación del contacto, en la exploración e identificación de personas. 

Otro factor es que todo el cuerpo de los niños sordociegos no se cubre con ropas gruesas como cubrimos nuestro cuerpo, al menos en los países nórdicos. Obtienen mucha más información corporal de las vibraciones, corrientes de aire y el tacto que los niños sordociegos nórdicos.

Estas son algunas de las cosas que he aprendido en África y que me hacen preguntarme: ¿es posible aplicar algunas de las condiciones ambientales de las que se aprovechan los niños sordociegos africanos a nuestras culturas europeas?, ¿qué tipo de rituales tienen las madres africanas y sus hijos? y ¿podemos adaptar algunas de las estrategias que utilizan a nuestras culturas?. Estoy convencida de que debe de haber más aspectos de otras culturas que podemos aprender.

Mis experiencias en África han hecho que me diera cuenta de la importancia que tiene el que los expertos en sordoceguera que se adentran en otras culturas para apoyar la intervención temprana y los programas escolares sean conscientes de estos hechos, aprendan de ellos y primero y sobre todo los acepten y respeten.

NUEVOS MODELOS EDUCATIVOS

Pilar Gómez Viñas

Coordinadora del Módulo de Atención Educativa a Personas Sordociegas

ONCE

Deben apoyarse en las teorías más actuales desarrolladas sobre comunicación y lenguaje y por tanto tener en cuenta:

La interdependencia entre la actividad cognitiva, comunicativa y lingüística.

La importancia de las características del habla dirigida a la persona sordociega.

Necesidad de conocimiento de las reglas para la debida utilización del lenguaje en un contexto determinado.

La importancia del papel del contexto especialmente del contexto social.

Considerar la posibilidad de diferentes modalidades educativas según las características y necesidades de cada persona sordociega (niño, joven, adulto):

Atención en el hogar.

En centro específico.

Integrados en otros centros.

Centros de día.

Programas específicos transitorios.

Contemplar el desarrollo de diferentes niveles de programa:

Programa de Atención Temprana, 

dirigido a niños de 0 a 3 años.

Programa de inicio de la comunicación,

dirigido a personas sordociegas, niños, jóvenes o adultos que encontramos en las primeras etapas comunicativas.

Programa Educacional de Bajo Nivel de Funcionamiento,

dirigido a niños, jóvenes y adultos de quienes se estima que su comunicación quedará limitada a aspectos básicos, por no alcanzar lo que Brunner y Kayke Ilaman "motivación cognitiva". Se concretará un trabajo en desarrollo de la comunicación y habilidades básicas.

Programa Educacional Nivel Medio de Funcionamiento,

dirigido a niños, jóvenes y adultos capaces de interesarse por el mundo cognitivamente (por las cosas y las personas), capaces de generar estrategias para la resolución de problemas y de Ilevar una vida semindependiente.

Programa Educación de Alto Nivel de Funcionamiento,

dirigido a personas sordociegas sin otro límite cognitivo que el derivado de la propia sordoceguera y que demuestran estrategias de resolución de problemas e intereses que nos hacen pensar en ellos como susceptibles de Ilevar una enseñanza normalizada con las ayudas necesarias.

Educación de adultos,

EI objetivo de la educación de sordociegos adultos es proporcionar, dentro de una atención especializada recursos y competencias a las personas sordociegas adultas para mejorar su calidad de vida.

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.

Tener en cuenta un perfil "tipo" para los profesionales que trabajan con personas sordociegas, por ejemplo:

Titulación académica adecuada al puesto a desempeñar.

Estar formados específicamente y motivados para el trabajo con personas sordociegas.

Poseer conocimientos sobre sordoceguera, que les permitan comprender las implicaciones de esta discapacidad a nivel de comunicación, acceso a la información, relaciones sociales y vida independiente.

Poseer conocimientos de la lengua de signos, del sistema dactilológico y si es posible de otros sistemas alternativos de comunicación para que puedan comunicarse eficazmente con las personas sordociegas.

Tolerar con facilidad el contacto físico (dado que la comunicación se realiza fundamentalmente a través del tacto).

Tener sensibilidad, capacidad de observación y habilidad para contactar con la persona sordociega y ganar su confianza.

Conocimiento y capacidad para controlar conductas inapropiadas, sin perder la confianza en las posibilidades de la persona.

Habilidad en la búsqueda de diferentes formas de proporcionar información ordenadamente para facilitar la asimilación de la realidad.

Contemplar una forma de organizar los campos de trabajo y profesionales

La intervención con este colectivo debe realizarse casi siempre de manera prácticamente individual o con una ratio muy pequeña. La actuación de los profesionales debe ser, por tanto, muy coordinada, por lo que deben tener una buena capacidad de trabajo en equipo.

Los profesionales, los servicios y la forma de actuación deben encajar como las piezas de un puzzle, de forma que, separados por campos de actuación o juntos, formen un todo coherente que garantice a la persona sordociega la posibilidad de formarse una imagen global del mundo

Tener en cuenta diferentes campos de actuación:
Como consecuencia de la competencia global de la atención integral a toda la población sordociega española se perfilan cinco campos fundamentales de actuación en relación con la misma:

Las personas sordociegas (niños, jóvenes y adultos).

La familia y el entorno social en el que interactúan.

Los profesionales que intervienen con esta población en los distintos campos.

Las instituciones que deben dar soporte a sus necesidades.

Investigación y búsqueda de nuevos recursos e infraestructuras.

Utilizar una metodología de intervención que tenga en cuenta:

Nuestra metodología de intervención con personas sordociegas se apoya en los siguientes principios básicos:

1- Cada persona sordociega es única, por tanto antes de iniciar nuestra intervención, debemos analizar exhaustivamente:

Origen de la sordoceguera.

Etiología y momento de aparición.

Tipo y grado de pérdida auditiva.

Tipo y grado de pérdida visual.

Si existen o no déficits asociados.

Desarrollo y momento cognitivo y comunicativo en que se encuentra.

2.- Cada programa de intervención debe considerar cuidadosamente las características individuales.

3. - La persona sordociega debe construir sus esquemas de conocimiento a través de la experiencia y en este proceso necesita guías (1) que, facilitándole la construcción de aprendizajes significativos, le ayuden a establecer relaciones entre lo que está experimentando, el conocimiento que se deriva y la experiencia y conocimientos previos.

4.- EI tacto es el canal esencial para la recepción de estímulos. Toda experiencia debe ser presentada de forma que pueda ser percibida a través de este sentido.

5.- Los guías deben utilizar un sistema de comunicación que sea con toda seguridad perceptible para el niño, por tanto, que tenga el tacto como soporte de entrada.

6.- La imitación es un aspecto fundamental a tener en cuenta en el desarrollo de la comunicación, y es importante considerar que el ciclo imitativo entre adulto y niño debe comenzar en el niño.

7.- La lengua de signos, adaptada a la recepción táctil, adecuado su uso al nivel madurativo del niño, es el sistema de comunicación idóneo (la lengua oral puede y debe ser utilizada paralelamente).

8.- Cada acción desarrollada por el niño, a la que se pueda dar un sentido intencional (independientemente de que lo sea o no) debe obtener una respuesta coherente.

9.- Las personas que intervienen como guías en el proceso de desarrollo de conocimientos de una persona sordociega tienen que trabajar perfectamente coordinados para lograr que la actividad educativa y la recepción de estímulos se prolongue ordenadamente a lo largo de todo el día.

10.- Los guías deben conocer las implicaciones generales que una pérdida de audición y visual conjunta determinan y las características particulares de la persona con quien trabajan, tomarse el tiempo necesario para ganar su confianza, adaptándose a sus características y saberse responsables de transmitirle la información sobre cuanto acontece a su alrededor de manera ordenada a través del sistema de comunicación adecuado.

11 - Las actividades y los intercambios comunicativos deben realizarse, siempre que sea posible, en un contexto real. Cuando el contexto deba ser simulado deberá contemplar las características principales del contexto real.

12 - Cada actividad desarrollada debe ser motivante, para ello es necesario descubrir y apoyarse en los intereses de la persona sordociega y, partiendo de ellos, proponer la experiencia y enseñarle a explorar.

13.- EI orden en la secuencia de realización de la actividad, del lugar, la estructuración de los momentos en que se realiza y la consideración sobre la coherencia entre actividad a desarrollar y lugar en que se realiza, son aspectos fundamentales que deben ser tenidos en cuenta en todo programa para favorecer la anticipación.

14.- Cada programa desarrollado debe descansar en un modelo amplio que centrado en las capacidades, intereses y necesidades de cada persona sordociega, asegure que los profesionales que intervienen en el programa y la familia o personas que directamente atienden a la persona sordociega, compartan los mismo objetivos.

15.- Los programas deben ser activos, conseguir dar sentido a cada momento y considerar diferentes áreas de trabajo.

16.- EI ambiente de intervención debe ser relajado física y funcionalmente para conseguir una atmósfera cálida que favorezca un enfoque positivo para encarar la vida.

17.- EI ritmo de desarrollo del programa, los momentos de trabajo y el lugar donde se desarrollan deben ser flexibles en función de los objetivos, pero sin olvidar en ningún momento los aspectos en ellos contenidos.

AYUDAS TÉCNICAS PARA LA ORIENTACIÓN Y MOVILIDAD DE PERSONAS SORDOCIEGAS

Beatriz Arregui Noguer

Técnico de Rehabilitación Básica

ONCE 

Soy Técnico de Rehabilitación Básica y trabajo las áreas de Orientación y Movilidad y Habilidades de la Vida Diaria dentro de la ONCE, específicamente con personas sordociegas. 

Para realizar esta exposición elaboramos una encuesta con preguntas sobre Orientación, Movilidad y Comunicación de las personas sordociegas en la calle, y la enviamos a diferentes centros que trabajan o están relacionados con las personas sordociegas. Quiero agradecer la respuesta a aquellas personas que nos contestaron (1). Con la información que nos han proporcionado y la que nosotros poseíamos hemos podido elaborar los siguientes resultados. 

Las ayudas técnicas pueden servir de apoyo en los desplazamientos de personas sordociegas. Algunas personas obtienen beneficio directo de las ayudas técnicas cuando, siendo independientes en sus desplazamientos y comunicación con el público, pierden algo de visión y audición. En estos casos, utilizando ayudas para la audición como audífonos y para la visión como diferentes ayudas ópticas, su nivel de autonomía puede mantenerse en bastantes entornos. Van a poder escuchar una respuesta de su interlocutor en ambientes tranquilos, ver con un telescopio el nombre de una calle, estudiar la ruta a seguir, mirando el plano con una telelupa en casa, leer con una lupa la tarjeta de comunicación que desea mostrar, etc... 

Recientemente tuvo una buena acogida la presentación del audífono Senso de Widex, que hace un análisis digital de la información sonora, resaltando la voz sobre el resto de la información ambiental. Esto puede ser una ventaja para la comunicación en la calle, pero es posible que afecte a la orientación espacial en algún momento. Al ser un producto muy nuevo, no se han hecho estudios por el momento sobre este aspecto.

El profesor Van Dijk, del Instituto para Sordos de Holanda, indica que han ideado un programa de entrenamiento especial para personas sordociegas con Implante Coclear, que produce sonidos monitorizados por ordenador para entrenar a la persona en el reconocimiento de diferentes sonidos ambientales y aprender a reaccionar ante ellos. 

Las personas sordociegas cuyo cambio de situación visual y/o auditiva es más drástico, así como los niños y jóvenes sordociegos congénitos, van a necesitar un entrenamiento en Orientación y Movilidad, previo al uso de cualquier instrumento.

Las adaptaciones para informar detalladamente del entorno, consisten en muchos países en planos o maquetas con la información sensorial más relevante. Soledad Luengo, coordinadora de los Técnicos de Rehabilitación Básica de la ONCE, (España), considera de gran ayuda para la orientación en espacios interiores las bandas táctiles y con color, así como favorecer la iluminación y el contraste entre elementos.

Existen en el mercado diferentes cajas de materiales para la elaboración de plantillas de planos de thermoform en relieve, como son "Eurokit" y "Normak". 

También se utilizan máquinas como el Horno Fuser, que permiten obtener rápidamente planos en relieve de zona, partiendo de un dibujo. Con la máquina es necesario emplear un papel microcapsulado que reacciona al calor. 

Existen aparatos que facilitan la orientación en el espacio, por la detección de obstáculos y huecos en un itinerario conocido, mediante vibración. De este tipo encontramos el "Mowat Sensor", que utilizan las profesoras de O. y M. Christin Thompson y Dorra Bent, en la Escuela Perkins de EE.UU. También "Body Guard", fabricado por RTB de Alemania, del que nos ha informado Daniela Nischik, del Centro Oberlinhaus, de Alemania. Por último el que utilizamos en España, "Walk mate".

También puede utilizarse para facilitar la orientación en entornos regulares la brújula Silva, fabricada en Suecia.

Como ayuda para la movilidad se utiliza preferentemente el bastón blanco, variando el modelo y tipo de contera. En algunos países utilizamos la contera giratoria, y en otros una contera en forma de bola ancha. Algunas personas utilizan perros-guías. En ningún lugar de los que han respondido a la encuesta se utiliza los bastones con ayudas electrónicas incorporadas, como el bastón láser.

Existen diferentes sistemas para facilitar la comunicación en la calle entre personas sordociegas y personas oyentes y videntes que no conozcan su código habitual de comunicación:

En la mayoría de los países utilizamos las tarjetas preescritas como medio rápido de indicar una necesidad, como cruzar la calle, pedir que le acompañen hasta un lugar conocido, indicar el número de autobús o el lugar de bajada. 

Otro medio barato y eficaz para las personas que conservan algo de visión es la escritura en una libreta con rotuladores de punta gruesa.

También se utilizan tablillas con el alfabeto en mayúsculas o combinándolo con el braille, emitiendo y obteniendo la información a través del deletreo de palabras en la tablilla, como la fabricadas por la UTT de la ONCE en España, o la House Press de la Escuela Perkins de EEUU.

Grzegorz Kozlowski de Polonia explica que en su país utilizaron unas pizarras de plástico, en las que se indicaba con letras grandes diversas peticiones tales como ayuda para cruzar la calle, cómo dirigirse a un lugar determinado o cuál es el precio de determinados productos. También estaba unido a la pizarra un rotulador de tinta lavable con el fin de que su interlocutor respondiera al lado de la pregunta.

Un aparato mecánico, conocido y utilizado por casi todos los países es el "Telletouch", que permite la comunicación receptiva a la persona sordociega, pero no expresiva.

Los sistemas electrónicos de comunicación "Liberator" y "Alpha Smart" se utilizan en la Escuela Perkins de EE.UU.

Los aparatos "Block Letter Comunicator" y "Screen Braille Communicator", fabricados por "Lagarde" de Holanda, son utilizados por Ans Huvenaars en el Centro Kalorama de Holanda así como el profesor Van Dijk del Instituto para Sordos del mismo país. Permiten la comunicación expresiva y receptiva de personas sordociegas, obteniendo la información mediante la lectura de las letras en una pantalla de cristal líquido o la emisión en braille.

Jose Antonio Muñoz, de la UTT de la ONCE, considera como medios informáticos disponibles en la actualidad para la comunicación expresiva de personas sordociegas el "PC Hablado con la línea Eco Braille 20" que es un ordenador portátil con síntesis de voz y línea braille, fabricado por dicho centro. También el "Braille Lite", con la misma función.

Kirsti Toivonen de la Asociación Finlandesa de Sordociegos nos indica que en su país también utilizan como medio de comunicación el ordenador portátil con línea braille o programa de caracteres ampliados.

Ideas para el futuro: 

Soledad Luengo de la ONCE, considera de gran importancia tender a la normalización, si no mundial, al menos dentro de cada país, tanto de texturas indicadoras en el suelo como de los símbolos utilizados en la elaboración de planos en relieve. En el congreso Europeo de Bruselas de 1983, se llegó al compromiso por parte de todas las organizaciones de ciegos participantes, de usar símbolos estandarizados para la elaboración de planos. También se acordó continuar con el estudio y realizar otro congreso que nunca se ha llegado a producir. 

Así mismo, consideramos necesario que los ayuntamientos de las ciudades obliguen a utilizar las mismas texturas para indicar las zonas de cruce peatonal, las salidas de garaje, etc..., con el fin de evitar el caos de información táctil existente en la actualidad en muchos lugares.

Respecto a los audífonos, es necesario que mejore la técnica de los altavoces transmitiendo frecuencias superiores a 7000 hz, para aquellas personas que conservan en su resto auditivo frecuencias más altas. Esto les permitiría localizar los huecos y orientarse mejor. 

Una investigación interesante sería estudiar el modo en que una persona sordociega pueda conocer su localización en el espacio. Jose Antonio Muñoz de la UTT de la ONCE (España), indica la existencia del Sistema de Localización Geográfica (GPS), que se utiliza en los ralis de coches, que permite conocer la localización en el espacio, pero el margen de error es de 20 metros, que es una variación importante en la orientación espacial. Consiste en un aparato emisor y receptor que envía la señal a un satélite, y éste la devuelve con las coordenadas a una base de datos, indicando la calle y el número donde se encuentra. No está adaptado para personas ciegas, pero se podría utilizar con ordenador portátil y línea braille. 

Los avances en los últimos años en la informática para que las personas ciegas puedan acceder a entornos gráficos, como el proyecto PC ACCESS de Canadá, nos permite pensar que en un futuro no muy lejano se podrá percibir en relieve, a través del tacto, la distribución de las calles utilizando los programas de ordenador de los planos de las ciudades. 

Otra ayuda para la comunicación de personas sordociegas que poseen algo de visión, pero que no dominan la lectoescritura en tinta, sería trasladar los cuadernos de comunicación que muchos utilizan en la actualidad a un ordenador portátil con síntesis de voz. En él se recogerían las situaciones comunicativas más frecuentes de esa persona, acompañadas de símbolos o dibujos que le permitiera saber lo que está indicando. También se podría incluir por temas las imágenes de los artículos que pueda necesitar comprar.

En muchos países las personas sordociegas prefieren utilizar los guías-intérpretes para sus desplazamientos y comunicación en la calle, ya que pueden obtener una información completa. Pero hay otras ocasiones en las que pueden desear desplazarse de forma autónoma en los trayectos que realizan con frecuencia. Para estos casos, el uso de ayudas técnicas les puede ser de utilidad. Dependiendo de si conserva o no un remanente visual y auditivo, es necesario en muchos casos que la persona reciba previamente un entrenamiento, tanto en Orientación y Movilidad, como en estrategias de comunicación con el público. Algunas personas sordociegas, si no tienen la oportunidad de aprender de forma gradual cómo, dónde debe usar las ayudas técnicas y para qué situaciones le sirven, su uso puede suponerle ansiedad y frustración por no obtener respuesta por parte del público.

(1)

Patrizia Ceccarani. Lega del Filo d'Oro. Italia.

Louise de Groodt. Visio Revalidation. Holanda.

Ans Huvenaars, Kalorama Centre. Holanda.

Marylin Kilsby. Sense (Usher Services). Reino Unido.

Grzegorz Kozlowski. Assciation for the Welfare of the Deafblind. Polonia, 

Soledad Luengo. Centro de Rehabilitación Básica y Visual de la ONCE, España

Jose Antonio Muñoz. UTT, ONCE. España.

Daniela Nischik. Oberlinhaus. Alemania.

Frances Phillips. Sense (PR Communications). Reino Unido.

Christine Thompson y Dorra Bent. Perkins School for the Blind. EE.UU.

Kirsti Toivonen, The Finnish Deafblind Association. Finlandia.

Van Dyk, Prof.Dr. Institute for the Deaf. Holanda.

II ENCUENTRO FAMILIAR
VIVIR Y COMUNICAR EXPERIENCIAS CON NUESTRO HIJO

INICIO DE LA COMUNICACIÓN EN NIÑOS SORDOCIEGOS

Julia Martín Cuerdo

Profesora del C.R.E. “Antonio V. Mosquete”

O.N.C.E. (ESPAÑA)

El niño se socializa en un entorno humano, inscrito en una comunidad cultural, y aprende comportamientos y tiene las experiencias que ese entorno le facilita, y llega a compartir con ese entorno social su lenguaje, sus hábitos y sus experiencias. El lenguaje es un instrumento no sólo de relación comunicativa con los demás, sino también de captación y organización de los conocimientos sobre la realidad. 

Los aprendizajes que el niño va adquiriendo son resultado de su interacción con el entorno; ahora bien, toda interacción es comunicación. 

La persona se forma como tal gracias a la comunicación que se establece entre ella y su entorno a través de un código o un sistema que le permita desarrollar su propio lenguaje interior. Mediante el lenguaje se llega a pensar, expresar, aprender, socializarse y comprender el medio. 

Por otra parte, hay que decir también que el desarrollo cognitivo está regido por la relación existente entre pensamiento y lenguaje. En el desarrollo evolutivo todo va relacionado, el desarrollo cognitivo no es independiente del desarrollo de la comunicación y el lenguaje, ni estos independientes del desarrollo social. Por ello, la falta de comunicación desencadena un aislamiento progresivo y un retraso importante en el proceso de maduración, pues al no existir un sistema de comunicación adecuado, la relación entre el niño y su entorno (personas u objetos) se ve muy limitada.

El niño, antes de hacer sus propias emisiones comunicativas, ha estado viendo y escuchando durante mucho tiempo y continuamente en los diferentes ambientes donde se encuentre: en la casa, en el jardín de infancia, en el parque, etc. El niño está continuamente viendo y oyendo durante todo el día cómo otras personas se dirigen a él y a otros y cómo interaccionan con los diferentes elementos de su entorno. 

El niño sordociego tiene una pérdida total o parcial de sus capacidades perceptivas, auditiva y visual, lo que dificulta su relación con el entorno: no puede comprender lo que está sucediendo, ni lo que tratamos de decirle mediante el vehículo de comunicación común para las demás personas, el lenguaje oral.

Entonces, ¿cómo puede aprender el niño sordociego que tiene serias limitaciones en la percepción de las cosas y carece de un sistema de comunicación?.

El niño sordociego necesita de una persona para poder llevar a cabo su relación con los objetos y las personas del entorno. Aquí hay que resaltar el importante papel que juega el adulto en todo el proceso de desarrollo del niño. Cuanta más información tenga el niño de lo que ocurre a su alrededor, mayores posibilidades tendrá de entender lo que sucede y de iniciar y llevar a cabo interacciones por si mismo. Por otra parte, debemos proporcionarle un sistema de comunicación adecuado que le sirva para comunicarse e interactuar. 

El niño sordociego, al igual que cualquier otro niño, empieza a comunicarse a través de experiencias cercanas, empieza a elaborar demandas básicas relacionadas con necesidades elementales (alimentación, cuidado personal, etc.). Cuando es capaz de indicarnos él solo estas necesidades ha iniciado su comunicación, el lenguaje empieza a desarrollarse. Uno habla y se comunica cuando tiene algo que comunicar, algo que compartir. El lenguaje tiene que tener como base la experiencia o actividad concretas con las que el niño disfruta y el diálogo que surge de ellas.

Las primeras acciones simbólicas se realizan para representar objetos ausentes con funciones comunicativas. Así por ejemplo, el niño dice “papá” sin estar presente; igualmente, dice “coche” sin tener el objeto presente, refiriéndose a él como su juguete o al coche de su papá. Así pues, los símbolos -palabra, signo- nacen como resultado de la necesidad de comunicarse acerca de objetos -y en especial de objetos ausentes- con los demás. Los símbolos (aquí nos referimos a los signos comunicativos) son pues conductas sociales elaboradas. 

Ahora bien, ¿cómo surgen estos símbolos en el niño?.

Conviene que incidamos en algunos aspectos que considero fundamentales en nuestra comprensión de la comunicación y que debemos tener presentes cuando queramos ayudar al niño sordociego.

Inicio de la comunicación 

Como indicamos al comienzo de la exposición, en el desarrollo del niño todos los aspectos que lo integran (cognitivo, social, ....) están relacionados. Así, los símbolos surgen como resultado de la integración de un conjunto complejo de funciones y capacidades que se producen en los primeros momentos del desarrollo, y entre las que destacan las siguientes:

- habilidades de imitación, son un mecanismo de aprendizaje y desarrollo de la conducta, pero también es una forma de expresión intersubjetiva. Tiene una significación especial en el proceso de desarrollo del símbolo, por ser un mecanismo básico para la construcción de los significantes, de los signos. El niño aprende de lo que ve en su entorno y muchos de sus aprendizajes los adquiere por observación e imitación.

- Competencias intersubjetivas, que permiten compartir experiencias y entender que los otros son seres con experiencias. Así, cuando el niño imita expresiones emocionales de otras personas, está experimentando las experiencias emocionales que reflejan, accede a experiencias internas. 

- Interés hacia los objetos y la noción de que estos tienen un grado de permanencia que no depende de su percepción directa (los objetos existen independientemente de que los esté percibiendo o no).

- Capacidad de análisis y abstracción de las propiedades de los objetos. Es decir, una cuchara es diferente de un vaso, tiene forma diferente y sirve para cosas diferentes; un animal -un perro- es diferente de una flor.

- Posibilidad de evocarlos mentalmente, hacer referencia a ellos (hablar sobre ellos) sin que estén presentes.

- Motivos comunicativos de carácter declarativo. Para poder realizar acciones de describir, definir, narrar objetos, acontecimientos, etc. tiene que haber una motivación comunicativa.

A medida que evolucionan, las producciones simbólicas requieren cada vez menos del apoyo de las rutinas habituales, de los datos perceptivos proporcionados por las situaciones presentes y de las restricciones espacio-temporales a que se ve sometida la experiencia inmediata. Es decir, el niño ya puede hablar de cosas pasadas y futuras.

Ahora bien, en el caso de niños sordociegos, estas capacidades y funciones pueden requerir mayor tiempo y ayuda por parte del adulto para lograr una adquisición y desarrollo adecuados. 

Por ello, ¿qué aspectos debemos tener en cuenta para ayudarle a adquirir tales funciones?.

Atención e interés hacia las cosas

Uno de los primeros aspectos a considerar es atraer la atención y el interés del niño hacia las cosas. Ningún niño se comunicará si no tiene un motivo para hacerlo, si los objetos carecen de formas, texturas, sonidos, etc. que le atraigan; o si no le ayudamos y enseñamos a explorar las cosas y a comprender su función y utilidad. Los primeros intentos comunicativos están basados en lazos emocionales y en la necesidad del niño de comenzar a controlar su entorno. 

Anticipación

Al niño sordociego debemos anticiparle lo que vamos a hacer. Las rutinas diarias, en las que se repiten las acciones, la hora y el lugar pueden facilitar la comunicación ayudando a superar gradualmente la falta de comprensión del niño. Las conductas de anticipación por parte del niño se dan en situaciones habituales de relación y reflejan una capacidad rudimentaria de reconocer intenciones del otro, como por ejemplo cuando la mamá muestra (pone en la mano) la esponja al niño y éste se dirige al baño. Además, con la anticipación se favorece también que el niño pueda expresar su deseo de hacer la acción o de no hacerla.

Imitación

La imitación, en el caso del niño sordociego, requiere del contacto directo de otra persona para poder percibir lo que ésta realiza; es preciso mostrar al niño lo que sucede en su entorno. Así, muchos aspectos que pueden parecernos muy simples, como caminar o coger una cuchara, no pueden ser observados por el niño que no ve si no es a través del tacto; es el adulto quien debe llevar la iniciativa.

Seguimiento de instrucciones

Consiste en poner la conducta del niño bajo el control de instrucciones verbales; la importancia de ello radica en que facilita el proceso de aprendizaje. Así, se le dice al niño “vamos a dormir” o “guarda los juguetes” sin necesidad de señalar en cada momento la conducta solicitada.

Los lenguajes receptivos estarán generalmente a un nivel más alto que los expresivos. El niño será más capaz de entender que de decir. Por regla general, el niño adquirirá el uso del lenguaje referente a objetos y a acciones antes de poder entender conceptos abstractos, y será capaz de entender un lenguaje sencillo antes de poder manejar uno complejo. De este modo, el niño puede comprendernos cuando le decimos “siéntate en la mesa para comer”, aunque todavía él no pueda expresarlo mediante signos.

Modos de comunicar

La comunicación con el niño sordociego puede llevarse a cabo de diferentes formas, por medio de señales, gestos naturales, signos, alfabeto dactilológico,...

En un primer momento puede que se limite a señales corporales simples que el niño realiza, por ejemplo, algún movimiento para indicar que algo empieza o termina (en juegos de balanceo sentados en el suelo, el niño puede tocar la pierna del adulto para indicar que empiece de nuevo).

Los gestos son por todos conocidos y todos los utilizamos en algún momento del día; así, movemos la cabeza para afirmar o negar algo, movemos la mano para decir adiós,... Es frecuente enseñar a los niños estos gestos antes de que sean capaces de pronunciar la palabra. Algunos padres enseñan a su hijo sordociego a comunicarse mediante gestos que crean dentro de su entorno habitual. Estos gestos sólo tienen significado dentro del contexto donde se producen y para las personas con las que el niño se relaciona.

El niño puede utilizar gestos funcionales, haciendo el mismo movimiento que realiza cuando juega con un objeto (mecer la muñeca o rodar un coche) o en una actividad determina (por ejemplo, el niño se coloca detrás del adulto e inicia movimientos de balanceo de izquierda a derecha).

Otra forma de comunicarse es utilizando objetos relacionados con una actividad, para anticipar dicha actividad; son las señales anticipadoras. El objetivo es indicar un conjunto de acciones que se van a realizar a continuación. Estas señales permiten al niño anticipar acontecimientos y que manifieste su agrado o desagrado ante la realización de las mismas. 

La lengua de signos es utilizada por las personas sordas y sordociegas para comunicarse. Con el niño, nuestro objetivo será que aprenda y llegue a dominar esta lengua progresivamente, que tenga un código formal a través del cual pueda comunicarse -entender y ser entendido- en un ámbito más amplio de la comunidad.

En párrafos anteriores hemos señalado que el niño, antes de empezar a hablar, ha necesitado mucho tiempo en el que ha estado oyendo continuamente a otras personas. Lo mismo sucede con el niño sordociego, necesita un tiempo de exposición a la lengua de signos para que logre dominarla y sea funcional para él y su familia.

Un modo de comunicación complementario a la lengua de signos es el alfabeto dactilológico. Este alfabeto es muy útil para la enseñanza de la lectoescritura. Cuantos más modos de comunicación llegue a conocer el niño, más oportunidades tendrá de compartir y comunicar experiencias.

Finalmente, deseo ilustrar mediante imágenes los contenidos y orientaciones que hemos estado tratando. Las imágenes que vamos a ver son experiencias que se han realizado con los niños. He seleccionado esto pensando que quizá pueda ayudar más a todos ustedes como padres ver cómo se viven estas experiencias con los niños y cómo conversamos con lo que hemos hecho; para ello nos ayudamos de materiales de referencia que hemos cogido y nos llevamos a casa, de juego simbólico,... Pero sobre todo, lo más importante es cómo dedicamos un tiempo a traer al presente mediante el pensamiento algo que sucedió anteriormente.

Yo siempre aconsejo a los padres de los niños con los que trabajo que ayuden al niño a comunicar experiencias a otras personas; por ejemplo si el papá o la mamá ha salido con el niño al parque, a comprar,... cuando regresan a casa que ayude (papá mamá) al niño a contárselo a otra persona que no ha estado con ellos. Está haciendo partícipe a una tercera persona de una experiencia que ha vivido con otras. 

Por ejemplo, en la cocina, preparando croquetas, albóndigas, etc. que el niño participe en la medida de lo posible de lo que se hace para que aprenda cómo y por qué se hacen este tipo de cosas.

ACEPTACIÓN DEL NIÑO SORDOCIEGO

Per Lorentzen, psicólogo. Noruega.

El nacimiento de un bebé es la estación preliminar de un largo proceso. Los padres tendrán muchas expectativas, tanto a nivel individual como a nivel de pareja. De algún modo estas expectativas han comenzado a influir sobre el niño, incluso antes de nacer. Muchas de las expectativas están relacionados con el papel de ser padres: ¿qué es ser padre y ser una familia?. Son muchas las tareas y actividades que los nuevos padres han de realizar en todas la culturas, al objeto de sentirse satisfechos en su rol de padres. Cuando resulta que el niño tiene graves deficiencias, sus preparativos, expectativas y anhelos se ven probablemente conmocionados. La conmoción más profunda tiene lugar, en mi opinión, en los roles de los padres y esto constituye el problema fundamental para los padres de un niño de estas características. Volveré sobre ello en breve.

Es habitual hablar sobre muchas emociones tristes cuando hablamos de un niño gravemente discapacitado. Emociones como pena, pesar, tristeza, conmoción, etc. El tener un bebé de estas características es, en cierta medida, comparable a sufrir un gran trauma, como un accidente de coche, la muerte de un familiar o parecido. Los padres se supone que se encuentran en un estado de angustia y pasan por un período de crisis, que consta de varias fases: conmoción, negación, abrirse paso y reorientación. Al final se supone que superan este período con una actitud positiva hacia su hijo y la nueva situación de vida.

Ahora bien, yo discrepo con muchos de los aspectos de esta descripción.

Cuando mi esposa y yo tuvimos a nuestra segunda hija, Kaja, que evidentemente tenía una gran discapacidad y a la que se le diagnosticó sordoceguera cuando contaba dos semanas, nos encontramos en un estado de confusión y desconocimiento. Éste era un territorio nuevo, una tierra no explorada y teníamos muy poca, si es que teníamos alguna, experiencia con esta nueva situación. Esta era incluso la situación en la que me encontraba yo como psicólogo. Cuando uno se halla en una tierra desconocida, por explorar, necesita buenos guías y estos son, en este caso, evidentemente las personas a las que uno encuentra en el hospital y en la comunidad, que se supone ayudan en situaciones de esta índole. Si uno está solo resultará muy difícil hallar el camino y comprender lo que sucede en torno a uno. Mi primera tesis es: no existe algo parecido a una familia con un niño discapacitado grave. Sólo existe una familia y su sistema de apoyo, sus ayudantes. Esto significa que no se pueden estudiar las reacciones de la familia y su relación con el niño discapacitado de forma aislada, sino tan sólo en relación con el sistema familia-exterior-red.

Ahora bien, este punto de vista subraya mucho la función del sistema de apoyo; al comienzo: médicos, enfermeras, trabajadores sociales, después quizás profesores, fisioterapeutas, asesores de sordoceguera, etc. Y personalmente considero que este énfasis realmente está justificado. Estas son las personas que informan a los nuevos padres de la topografía y arquitectura del nuevo territorio y el modo en que los padres contemplan a su hijo con grave discapacidad será en gran medida un reflejo de esta relación con el sistema de apoyo. En nuestro caso, establecimos muy temprano buen contacto con dos personas: un médico y un trabajador social. Nos proporcionaron información sobria y realista sobre la condición de nuestra hija y al principio ambos participaron de forma estrecha en nuestra vida diaria. Nos proporcionaron mucha confianza en nuestra capacidad para cuidar de nuestra hija, nos  confirieron la firme impresión de tener la situación bajo control, y nos ayudaron con las cuestiones diarias tanto emocionales como prácticas. No estuvimos solos, sino que estuvimos en contacto con alguien que evidentemente conocía este territorio, sabía de que iba y podía informarnos paso a paso de lo que debíamos hacer.

Pero sobre todo compartieron cosas con nosotros. Nuestros sentimientos, reacciones, preguntas e incertidumbres. Tuve la sensación de que funcionábamos como un equipo y nos sentimos "sujetos" de un modo muy seguro. Confirmaron nuestras emociones compartiendo, matizando y discutiendo con nosotros las necesidades de futuro inmediato. Cuando nuestra hija contaba tres meses, fue admitida en un jardín de infancia para niños ciegos. De repente tuvo su propio libro de informes diarios, su propia bolsa con sus cosas, su propio conductor y su propio profesor. Era una persona. Nuestro sistema de apoyo se hizo cargo de un montón de cosas prácticas al comienzo, de modo que nosotros como padres pudimos centrarnos en conocer a nuestra hija. Esta combinación de sistema de apoyo enérgico,confiado, seguro y práctico supuso todo para nosotros al comienzo. Sentimos que nos cuidaban, que estábamos en buenas manos, que no íbamos a estar solos en la tarea de descubrir lo que se debía hacer. Nos pudimos centrar en ser padres.

Dada esta situación tan favorable podría decir que nos encontrábamos en una situación de conmoción, jamás mostramos ningún indicio de negación de la grave situación y no tuvimos problemas en aceptar a nuestra hija. Francamente, creo que el título de esta presentación está muy alejada de la situación de padres con niños deficientes graves. Indudablemente todos los padres aceptan a sus hijos. No importa nada. Amamos a nuestros hijos incondicionalmente. Jamás he sentido o creído que tener una hija como la mía produciese pena, dolor u otro tipo de reacciones trágicas; el que como padres sientas no tener a un hijo perfecto. Pero como ya he dicho, la actitud de uno hacia el hijo depende mucho de las demás personas que le ayudan a uno con sus emociones y con las cuestiones prácticas.

Mi experiencia es que el principal problema con los niños deficientes graves puede girar en torno a cómo ser unos padres suficientemente buenos para ellos. Cuando se tiene un hijo, suelen tenerse, como acabo de decir, ciertas expectativas de lo que es ser padre. Se está dispuesto y listo para  hacerse cargo de la gran responsabilidad de presentar al niño en el círculo cultural y familiar. Ahora bien, esto puede resultar muy difícil, por ser el niño tan diferente. Se espera ser capaz de comunicarse con su hijo, incluso desde el principio, ver sonrisas y otras reacciones emocionales, mantener contacto ocular, hacerle signos, jugar con él, etc. Se espera que otras personas miren al hijo y confirmen que es la criatura más hermosa del universo. Se espera que el niño sea una persona que responda a las sugerencias de uno, interactúe, aprecie los esfuerzos y se espera sentir un contacto emocional recíproco. Cuando el hijo padece una discapacidad grave, no ocurren muchas de estas cosas y esto amenaza la relación entre los padres y el hijo, y resulta muy frustrante y perturbador para ambas partes.

La forma de vida habitual y normal entre padres e hijos es de colaboración, juego, comunicación en las actividades de rutina diaria y contacto. Los padres no podrán probablemente establecer estas relaciones por su propia cuenta con su hijo. El niño quizás se comporte de un modo diferente del esperado, quizás no sonría, no emita sonidos, no le mire uno, puede que sea lento motóricamente o esté paralizado; cuando se quiere jugar con él quizás se dé la vuelta, quizás incluso llore. A menudo se necesita a alguien que le ayude a uno a establecer contacto e interacción significativo recíproco, por ejemplo un profesor o asesor que tienen muchos conocimientos sobre niños sordociegos y sus diferentes expresiones. Quizás se necesite ayuda para reconocer las expresiones del hijo como expresiones comunicativas, emocionales, que buscan contacto dada la gran diferencia con los niños normales. Con gran frecuencia los padres no son capaces de entablar un contacto positivo por si mismos y necesitan ser guiados  por terceros. Sin  embargo, he hecho la experiencia que una vez establecido un buen contacto, el juego y las interacciones comunicativas, las relaciones entre padres e hijo se confirman y lo que inicialmente podría parecer una experiencia negativa y frustrante se torna positiva. Los padres se sentirán confiados  y seguros en su función de padres. Comprenderán a su hijo y se sentirán competentes en cuanto a que lo que hacen es correcto. Si se logra que funcione un sistema positivo de estas características, la cuestión de aceptar o no acepta al niño sordociego será irrelevante. Se dejará incluso de considerar.

Esto no significa que no haya muchas emociones, miedo al futuro del niño, tristeza y quizás incluso dolor o ira, pero estas emociones no interferirán con el cuidado diario del niño y Ud. disfrutará participando en un desarrollo tan precioso 
APRENDIZAJE DE LAS HABILIDADES DE LA VIDA DIARIA
Beatriz Arregui Noguer

Técnico de Rehabilitación Básica

ONCE, España
1- INTRODUCCIÓN:
El Comité del Encuentro Familiar seleccionó como de interés para los padres el tema de las Habilidades de vida diaria y este es el tema de mi conferencia ya que es el área que desarrollo habitualmente. Quizá porque las H.V.D.s abarcan todas las actividades cotidianas que nosotros aprendimos a realizar sin apenas enterarnos, de acuerdo a nuestra edad, exigencia del entorno y circunstancias, no somos capaces de valorar las dificultades, secuenciación y estrategias que en realidad hemos aprendido. Si observamos el nivel de control que un joven o adulto tiene en este área, nos indica en cierta medida, el grado de independencia que tiene en su propia vida. Por tanto, es fácil deducir la importancia que este área tiene en la educación del niño sordociego.

De acuerdo a cada etapa de desarrollo podemos, desde ser capaces de desvestirnos o vestirnos solos, realizar el aseo personal, colaborar con nuestra madre en tareas de la casa, comer adecuadamente, hacer distintas tareas del hogar como limpiar la cocina, el baño, cocinar o planchar, salir a hacer el "recado" que nos dan, planificar nosotros las necesidades de compra de productos o alimentos, seleccionar los más buenos y baratos en la tienda, planificar el gasto de nuestro dinero, proyectar la compra de ropa, artículos de ocio caros, coche, o hasta una casa. Y así, hasta un sin fin de actividades. 

Pero, ¿cómo aprendimos a realizar todo esto?, ¿cómo adquirimos nuestra habilidad en tantas cosas?. Excepto para alguna persona que haya tenido la suerte de ser un joven bien cuidado, que pueda recordar perfectamente el día en que tuvo que enfrentarse a la sartén con el aceite caliente, o a la limpieza del cuarto de baño, para la mayoría de la gente muchas de estas tareas las ha ido aprendiendo casi sin darse cuenta. A través de la observación diaria de sus padres o hermanos mayores, incluso sin intención de hacerlo; de escuchar una y otra vez las recomendaciones o reprimendas cuando no hacía algo o lo hacía mal y de ensayar.

¿Y los niños sordociegos? Si su visión y audición nos les permite observar o escuchar lo que hacen o dicen sus mayores, como nos ocurrió a nosotros, ¿cómo pueden aprender?. 

Experimentando. Y con una intención clara de las personas de su entorno de hacerles llegar a través del tacto la información que nosotros obtuvimos por otros sentidos. 

necesidad de aprender experimentando, tocando. 
Cada niño con sordoceguera va a poseer unas características únicas, debido al remanente visual y auditivo que posea, a cómo interpreta esas percepciones y las aprovecha, al grado de comunicación, a si tiene asociado otras discapacidades o no, etc..., pero para todos hay alguna actividad adecuada a su nivel, que le permitirá ir mejorando, ser más activo y progresar en el grado de complejidad que supone el camino hacia la independencia, con mayor o menor supervisión.

todos pueden participar en alguna actividad.
2- ¿QUÉ NOS PLANTEAMOS AL PROGRAMAR LA H.V.D.s?
En la enseñanza de habilidades de vida diaria a niños sordociegos partimos de la idea que el niño, tenga o no remanentes visuales y/o auditivos, está recibiendo una información parcial de las cosas. Por ello, una vez que han tenido la oportunidad de a través de un modelo saber que una actividad se realiza, nos planteamos que para que la aprendan deben conocer las distintas partes que la componen. Por ejemplo, para barrer su habitación, el niño debe saber donde localizar la escoba y el recogedor, cómo retirar los elementos de la habitación como alfombras, sillas..., como barrer, recoger la basura, echarla en el cubo y guardar el material utilizado. 

Paralelamente al conocimiento de las partes que componen la actividad, deben desarrollar unas habilidades básicas para esa actividad: de tipo manipulativo (en el ejemplo anterior, agarrar y mover la escoba con movimientos coordinados de ambos brazos...), de tipo motor grueso (desplazarse lateralmente, agacharse...), de tipo sensorial (aprovechar su visión, uso del tacto indirecto a través de la escoba para localizar obstáculos...).

Según cada actividad se van a hacer hincapié en el aprendizaje de unos conceptos básicos u otros. En el ejemplo de la habitación, el niño debe aprender desde la forma de la habitación y la colocación de los muebles en ella, a moverse estructurando el espacio en relación a estos, la diferencia entre limpio y sucio, vacío y lleno, etc...

En un principio es muy importante que el orden en la realización de la actividad y el modo en que esta se lleva a cabo sea siempre el mismo. Para que el niño tenga la oportunidad de aprender todos los componentes de la actividad y adquiera una seguridad en su habilidad para realizarla, necesita que esta se repita de forma sistemática. Así mismo, necesita disponer de un tiempo, mayor que el de un niño oyente y vidente desde nuestro punto de vista, pero que desde el suyo simplemente es el necesario para conocer y ordenar con claridad las cosas que ocurren a su alrededor y a las que él no tiene acceso si no es experimentándolas. Conforme el niño tenga más experiencia en realizar distintas tareas, conozca más cosas, el tiempo que necesite en aprender nuevas tareas será menor.

Una vez que conoce el orden de la secuencia de la actividad y puede realizarla de modo independiente, nos planteamos que amplíe la información relacionada con ella.

Siguiendo el ejemplo anterior, intentaremos que generalice la forma de barrer a otras salas con distinta distribución de muebles, que conozca que según el tipo de suelo se utilizan escobas diferentes, donde se compran esos materiales, etc...

En nuestro caso, ajustándonos al modelo de trabajo, la programación de qué actividades vamos a plantear al niño para que las aprenda, se realiza entre el profesor tutor del niño y el técnico de rehabilitación básica. Para ello el profesor recaba información sobre los intereses y gustos del niño, así como la información de personas próximas a él, como cuidadores o familiares, que confirmen y amplíen los datos obtenidos de la evaluación y nos permita saber el grado de aplicación de las distintas habilidades. 

Favorecer el aprendizaje de las diferentes tareas es un trabajo en equipo. Por una parte, los profesores del niño dentro del aula, apoyados por los instructores de aula, trabajan la asimilación de distintos conceptos y les facilitan la comprensión y memorización de la actividad. Dependiendo de la actividad, su enseñanza se llevará a cabo por los cuidadores del niño, instructores o el técnico de rehabilitación. Entre todos se intentará que el niño adquiera unas habilidades y mejore su nivel de orientación y movilidad, fundamental para el desarrollo de todas las tareas.

3- REQUISITOS PARA REALIZAR LAS ACTIVIDADES:
Como ya hemos comentado, todos los niños pueden participar en actividades de autonomía personal. Pero a la hora de determinar cual es la más adecuada para que pueda aprender de una forma sencilla, hay que tener en cuenta diferentes aspectos de partida del niño, a los que llamamos requisitos previos a la actividad. Como son:

- La disposición del niño: el grado de atención y conexión con el mundo, interés y participación en las tareas, conductas disruptivas que afecten el desarrollo de las mismas.

Nos encontramos con niños que tienden a permanecer en su mundo, y que ante la petición de colaborar en actividades reaccionan con nerviosismo, conductas de estereotipias como mover los brazos o balancearse, autoagresiones como morderse o darse golpes, tirarse al suelo, etc... Por ello habrá que determinar qué tareas son las más adecuadas en un inicio que le agraden y no le supongan una exigencia grande de atención prolongada, para lograr que el niño colabore en la actividad. También se debe saber de qué manera hemos de reaccionar y ayudar al niño a salir de ese estado de ansiedad.

¿Qué actitud tiene vuestro hijo ante una actividad nueva, o ante la realización de un trabajo o tarea?
- Nivel de desarrollo sensorial que posee: cual es su visión y de qué forma la aprovecha, así como su audición, su percepción táctil a través del tacto directo e indirecto, su percepción olfativa ( si percibe olores y los reconoce ), gustativa, cinestésica ( si es capaz de moverse con intención y es consciente de los movimientos que realiza ).

Vuestro hijo, en el caso de conservar visión, ¿de qué forma ve?. ¿Qué puede oír?. ¿Notáis que tiende a tocar con intención, con ganas de conocer qué es eso?, ¿Observáis que reconoce los objetos y personas? ¿Se mueve de forma consciente por el espacio?
Algunos niños con remanente visual grande no muestran interés en mirar y continuamente hay que indicarles que dirijan la mirada hacia las personas o la actividad que están haciendo. Sin embargo otros con una visión escasa son capaces de localizar los bultos y dirigir su mano hacia ellos o esquivarlos en los desplazamientos. Algunos niños ven colores y otros ven en una gama de blanco-gris-negro, necesitando que los objetos estén más contrastados. Unos niños ven el detalle únicamente de cerca, si se aproximan mucho a las cosas y otros lo verán bien aunque estén a larga distancia. Unos niños van a tener un campo visual normal, mientras otros sólo verán lo situado en el centro de su mirada, y otros puede que conserven zonas irregulares por las que obtengan información visual. Es importante que sepáis de qué forma ven vuestros hijos, para presentarle las cosas y dirigiros a ellos sabiendo que os colocáis de forma que os vayan a ver.

Algunos niños rechazan tocar texturas blandas o húmedas, como la fruta, el pescado crudo o muchas otras cosas que tocamos al preparar la comida, por lo que inicialmente se resistirán a tocarlas. Otros con buen resto visual, necesitarán aprender a discriminar mediante el tacto aquellas sustancias o detalles de objetos que no diferencian mediante su visión.

Es importante que conozcáis el nivel de desarrollo sensorial que posee vuestro hijo.
- Nivel de las destrezas manipulativas que posee: si es capaz de reconocer objetos, si los manipula adecuadamente, con seguridad. Si sabe explorar táctilmente el entorno para localizar objetos o conocer lo que hay a su alrededor. El grado de destreza manipulativa que ha desarrollado utilizando utensilios que le permitan partir, untar, exprimir, pelar... Si es capaz de utilizar sus manos en una misma tarea de forma coordinada.

¿De qué forma manipula los objetos y explora su entorno?

¿Como utiliza los utensilios de la comida?

¿Como agarra la ropa?

- Nivel de desarrollo motor: si es capaz de agacharse, incorporarse, sentarse. Si realiza movimientos de brazos coordinados como para sacudir alfombras o estirar las sábanas, limpiar el polvo...

¿Camina vuestro hijo? ¿de qué forma lo hace? ¿Es ágil?¿Puede mover distintas partes del cuerpo con intención para realizar una actividad completa?
Muchos niños sordociegos, incluso los que poseen un remanente visual, se mueven por el espacio como si fueran un bloque rígido. No han desarrollado algunos patrones básicos de movimiento por diferentes motivos, entre otros la falta de seguridad en su desplazamiento por el espacio, que hace en un principio que inicie la marcha a una edad posterior a la de los otros niños y después que camine arrastrado los pies y  adelantando cada lado del cuerpo en bloque, sin contrarrestar el movimiento de cadera y tórax. La visión parcial les condiciona a adoptar en ocasiones posturas de cabeza y tronco diferentes a las fisiológicamente adecuadas. 

Podemos analizar de qué forma se mueve el niño, cómo camina, se agacha, se sienta, cómo sube y baja escaleras, si sabe correr agarrado de la mano de un adulto, etc..., para enseñarle a realizarlo de la forma lo más fisiológicamente normal. Es importante que sea capaz de agacharse manteniendo la espalda y cabeza rectas y no doblando la cadera e inclinando todo el cuerpo hacia delante, ya que de esta forma corren el riesgo de darse golpes en la cabeza. Deben aprender a mover cada parte de su cuerpo por separado, aumentar la flexibilidad en sus movimientos para que cada vez puedan controlar mejor su propio cuerpo. De esta forma los niños sordociegos que no tengan resto visual serán capaces de orientarse y desplazarse mejor y, los niños con resto visual podrán participar en más actividades.

4- ENSEÑANZA DE LAS HABILIDADES DE VIDA DIARIA:
Las actividades de vida diaria son unas de las primeras acciones, sencillas, por las se empieza a educar al niño. El planteamiento de qué trabajar y como, se realiza de forma conjunta entre profesionales de distintas materias, ya que cada uno va a aportar desde su visión del niño aquellos aspectos en los que se debe incidir más, como son la mejora de la comunicación, de sus comportamientos y conexión con el mundo, de sus habilidades. 

¿Qué actividades pueden aprender vuestros hijos? La mayoría de las actividades de autonomía personal que aprenden los niños que oyen y ven, adaptándolas a sus necesidades de aprendizaje y eligiendo aquellas teniendo en cuenta el momento de desarrollo en el que está vuestro hijo.

Existen diferentes tipos de actividades: 

desde las habilidades de vida diaria básicas, como ir al servicio sólo, realizar la higiene y aseo personal, vestirse y comer adecuadamente,

actividades más complejas, como todas las relacionadas con la autonomía en el hogar: hacer la cama, poner la mesa y quitarla, limpiar la habitación y ordenar su armario, prepararse alimentos sencillos para la merienda o el desayuno, lavar ropa, tender y planchar, fregar cacharros, limpiar diferentes habitaciones, colaborar en la preparación de la comida, hacerse la comida utilizando el microondas, freidora, sartén, o realizar guisos en la cazuela, etc...

realizar actividades que impliquen una comunicación con personas que no conocen su sistema de comunicación, como realizar compras mediante listas escritas por otras personas, o por ellos mismos, o utilizando imágenes o fotografías. También desplazarse por la calle y utilizar transportes públicos mediante el uso de tarjetas preescritas o escritura de mensajes, según la situación de cada niño.

Una vez elegida la actividad a enseñarle, debemos pararnos a pensar los diferentes pasos lógicos que daríamos si fuéramos nosotros quienes la realizáramos, anotándolos todos en una sucesión; de esta forma elaboramos la secuencia de las tareas necesarias para poder iniciar y terminar esa actividad. Por ejemplo, si queremos que el niño sea capaz de prepararse alimentos sencillos por si en un momento dado tiene hambre, él pueda hacerlo, la secuencia sería:

pensar qué se quiere merendar

coger los alimentos

coger los utensilios que necesitaremos para prepararlo

prepararlo

comerlo

y un siguiente paso si se quiere, es recogerlo, limpiarlo y guardarlo.

Cada una de las tareas debemos adaptarlas a la forma en que el niño debe hacerlas, teniendo en cuenta sus capacidades perceptivas y manipulativas, necesidad de aprender unas normas de seguridad, etc...

Una vez que hemos pensado las actividades que vamos a enseñarle, debemos plantearnos si el niño podrá aprenderlas en una situación fuera del momento real en que debe realizarla o hay que aprovechar las ocasiones a lo largo del día en que el niño entiende o acepta mejor el hacerlas. Igualmente se debe determinar la frecuencia con que el niño debe realizarla hasta que la aprenda, procurando establecer tiempos reales que luego vayan a poder cumplirse.

Debemos pensar qué personas pueden colaborar en la enseñanza, estando presentes y supervisándole o ayudándole directamente. Siguiendo el ejemplo anterior de prepararse alimentos sencillos, podemos elegir que lo haga a la hora de la merienda, o a la del desayuno. En casa pueden distribuirse la supervisión y ayuda entre los distintos miembros, asegurándose que todos los que lo hagan conocen qué debe hacer el niño, y el tipo de ayuda que se le debe dar. 

La forma de enseñanza de la actividad dependerá de cada niño. Por un lado de si posee un sistema de comunicación o no, de qué sistema utiliza para recibir la información y el conocimiento y desarrollo que tiene de este sistema para poder comprender las explicaciones. También habrá que tener en cuenta su nivel de atención hacia la actividad, grado de tolerancia, participación e iniciativa que muestra. Capacidades perceptivas que posee, si va a poder observar, o necesitará tocar, si va a poder escuchar nuestra voz o algunos sonidos del entorno, etc... 

A la hora de enseñar una actividad completa o destrezas manipulativas que el niño, pese a observarnos y tocarnos haciéndolas o tocar nuestras manos realizando una tarea concreta, no es capaz de hacerlo luego por sí solo, se establece un proceso partiendo de un grado de ayuda total, para ir disminuyéndola gradualmente, hasta retirarnos por completo. También damos cada vez más autonomía esperando que el niño tenga las iniciativas de empezar y realizar todas las tareas que componen la actividad en el orden lógico. 

Inicialmente el adulto se sitúa detrás del niño, y coloca sus manos sobre las manos del niño, moldeándole la posición de las manos y cuerpo para que aprenda cómo se hace.

Una vez que el niño ha entendido qué se le está pidiendo que haga, se disminuye el grado de ayuda dado, pasando a animarle a la acción mediante toques direccionales en muñeca, antebrazo, y posteriormente en codo u hombro para incitarle a continuar la tarea que ya conoce.

Conforme va mejorando nosotros debemos ir separándonos más del niño, animándole al desarrollo independiente de la tarea. Se le ayuda en el perfeccionamiento de habilidades concretas, o en la resolución de situaciones nuevas que surjan, planteándole cómo podría resolverlas y dándole seguridad en sus actuaciones.

Habrá niños que su comunicación sea mediante la lengua de signos y que puedan ante una duda preguntártelo directamente y entender la respuesta. Otros puede que su comunicación sea oral y puedan preguntar directamente a las personas que le rodean. Pero gran parte de los niños sordociegos congénitos, cuando son pequeños, no van a disponer de un sistema de comunicación que nos permita explicarles las cosas, hacerles preguntas para ver si lo han entendido y obtener respuesta de ellos sobre sus emociones o dificultades hacia la actividad planteada. En estos casos la práctica continua y realizada de la misma forma les permite aprender y anticipar luego cada uno de los pasos de deben realizar. Los dibujos sencillos representando cada tarea, son de gran ayuda para los niños, convirtiéndose en sus cuadernos de recetas o de consulta donde pueden recordar cómo realizar las actividades. Cada uno de estos cuadernos deben estar adaptados a su sistema de comunicación y capacidad de comprensión.

Es importante que todas las personas que participan en la enseñanza de las HVDs del niño sordociego estén coordinadas y se intercambien información. De esta forma, el nivel de ayuda prestado y de exigencia será uniforme y el niño irá progresando e incorporando lo que aprende a todas las situaciones de su vida.

5- PARTICIPACIÓN DE LOS PADRES:
¿De qué forma pueden colaborar los padres con los profesionales? De muchas maneras. 

Una de ellas es manteniendo contactos periódicos con el profesor tutor de su hijo, para que se produzca un intercambio de información respecto a cómo se comporta y progresa su hijo tanto en casa como en el colegio. 

Determinando junto con los profesionales cuales de las actividades que está aprendiendo vuestro hijo, vais a poder realmente mantenerlas también en casa. Aprender esas tareas con ellos y el modo en que se le enseña al niño.

Intercambiando información concreta sobre la aplicación de esos programas, de forma que exista una semejanza entre las exigencias que se le hacen al niño en el colegio y en casa, en todas las áreas. 

El período de vacaciones es largo y es necesario que a los niños se les siga insistiendo en que ellos deben hacer actividades que realizaban en el colegio, para obtener resultados en los programas y que no los olviden, al tiempo que ven que ellos también tienen una tarea en el entorno familiar y se confía en sus posibilidades.

Transmitiendo información a los niños de lo que están haciendo los distintos miembros de la casa, permitiendo que os acompañe y toque mientras estáis desarrollando una actividad y compruebe el modo en que lo estáis haciendo. 

Transmitirles y explicarles toda la información que podáis, por ejemplo, los productos que faltan en la casa, contarles que no hay y que por eso debéis ir a la calle, hacer la lista de la compra con ellos, llamarles la atención sobre la localización de la cesta de la compra, implicarles en la búsqueda de los productos, mostrándoles que hay diferentes marcas, hacerles pensar si son muchas cosas o pocas las que habéis comprado y si será mucho o poco dinero, la forma en que los guardas en la bolsa para que no se estropeen y el modo en que los almacenas o congelas en casa. 

Hay mucha información de las cosas cotidianas que nosotros damos por supuesta, como si fuera información que lleváramos incorporada en los genes y pensamos que todo el mundo debe saber lo que nosotros claramente estamos percibiendo, pero no es así.  El niño, en la mayoría de los casos, no va a saber por observación que por ejemplo la cocina de gas o eléctrica no se enciende y da calor si previamente no se ha conectado el enchufe o abierto la llave de la bombona. Por lo tanto, si alguna vez la dejamos cerrada, luego él no sabrá como activarlo a no ser que se lo hayamos explicado y mostrado el modo de hacerlo.  

Necesita que se le muestre varias veces, dándole el tiempo que precise, por qué hacemos las cosas de un modo y no de otro, por qué cocinamos con aceite o margarina unas cosas y otras con agua, y por donde tiramos la sustancia que queda una vez terminado, ya que si no podemos encontrarnos con que nos almacene o tire las cosas por lugares que no son lógicos para nosotros, pero sí para él, por la información de que dispone.

Si permitimos al niño que lleve a cabo algunas de sus iniciativas, aunque no nos haya pedido permiso o no sean actividades que a priori pensemos que va a saber hacer, le permitimos experimentar por sí mismo. Podremos reorientarle y enseñarle el modo de llevarlas a cabo sin que corra peligro y también le estaremos dejando crecer.

El niño sordociego requiere mucha atención y es agotador en muchas ocasiones, sobre todo si nos implicamos en la idea de intentar transmitirle información. Si se incorpora como hábito esta forma de comunicación hacia el niño y todo el mundo la comparte, con la práctica deja de convertirse en un esfuerzo. Es fundamental que haya una colaboración estrecha entre los padres y profesionales que atienden al niño, así como un reconocimiento mutuo del esfuerzo que todos realizan para facilitar su desarrollo.

MESA REDONDA : AVANCES MÉDICOS EN AUDICIÓN Y VISIÓN
AVANCES MÉDICOS EN AUDICIÓN: IMPLICACIONES PARA LA INTERVENCIÓN LOGOPÉDICA.

Adoración Juárez Sánchez.

Logopeda Centro Entender y Hablar. Madrid.

Presidenta del Bureau lnternational d'Audiophonologic.

En los últimos diez años, se han producido importantes avances médicos en el campo de la deficiencia auditiva infantil en dos ámbitos fundamentales: en primer lugar en lo que se refiere a diagnóstico precoz, en segundo lugar en las posibilidades de la estimulación eléctrica de las terminaciones nerviosas del oído interno.

Aunque la técnica de los potenciales evocados por una parte y la de las oto‑emisiones por otra existían ya desde varios años antes, es en la última década donde la generalización de su uso y la mayor fiabilidad de sus resultados están teniendo efectos realmente significativos para el conjunto de la población.

Es absolutamente normal ya en nuestro país que los profesionales de la educación de niños con deficiencias auditivas así como los audio‑protesistas reciban familias de niños menores de 18 meses e, incluso, de 12 meses cuando, anteriormente, eso sólo se daba en familias de riesgo.

Este hecho supone evidentemente un avance positivo pero plantea al mismo tiempo un grave reto: el sistema sanitario de nuestro país ofrece ahora una posibilidad generalizada de diagnóstico precoz pero sin embargo, la oferta de los servicios siguientes es todavía muy reducida, tanto en el sector público como privado.

Esa precocidad del diagnóstico puede entonces llegar a tener efectos muy negativos si no va seguido del adelantamiento de la atención social y educativa que requieren los niños con deficiencia auditiva y sus familias.

El adelantamiento de la prestación de servicios a nivel de la comunicación y del lenguaje ha introducido lógicamente profundas modificaciones en nuestra forma de trabajar y la principal es el incremento del papel familiar en la aplicación de las estrategias comunicativas y las técnicas de estimulación.

1‑ ATENCIÓN TEMPRANA A LAS FAMILIAS.

l.l  Con el diagnóstico precoz el nivel de estrés familiar se ha visto incrementado: algunos estudios han puesto en evidencia que un soporte logopédico a la familia reduce considerablemente los niveles de "estrés" y permite a los padres enfrentarse mejor con la problemática de la sordera y de sus posibles trastornos asociados.

1.2 En esas edades tan tempranas los padres que tienen hijos oyentes sólo tienen que dejarse llevar por sus sentimientos y por su sentido común para responder a las exigencias comunicativas de sus hijos. 

Las familias de niños sordos y aún más las de Ios niños con sordoceguera tienen que recibir una información extensa acerca de las consecuencias de dichas deficiencias sensoriales sobre el desarrollo comunicativo y social: los profesionales tendrían que informar a los padres sobre las aportaciones y limitaciones de las distintas estrategias de comunicación y de Ios dispositivos técnicos para la corrección del déficit sensorial.

Los padres, que en su gran mayoría no están familiarizados con todos estos términos y conocimientos, necesitarán de un tiempo para asimilar las informaciones que les vamos dando.  

Según las opciones elegidas (Bilingüismo, bimodal, Palabra Complementada) los padres tendrán que iniciar un proceso de aprendizaje y adaptación a una comunicación más eficaz con su hijo sordo.

En el periodo de formación a nuevas modalidades comunicativas; ese aprendizaje se ve muy facilitado si se introduce cuando el niño es todavía pequeño porque sus exigencias comunicativas son todavía limitadas, lo que da a los padres un margen, de tiempo para aprender a usar con cierta fluidez el sistema en cuestión.

1.3 Si bien el diagnóstico muy precoz de la sordera es posible, el  umbral exacto de la pérdida y su alcance cualitativo en término de capacidad de discriminación del habla no pueden todavía precisarse a esa edad y durante las sesiones de estimulación auditiva, también haremos participe a las familias de cuantas observaciones podamos ir destacando, regulando de esta forma expectativas y posibilidades de estimulación sensorial.

2. LA ESTIMULACIÓN AUDITlVA Y EL IMPLANTE COCLEAR 

Desde el punto de vista del tratamiento médico de la deficiencia auditiva neuro‑sensorial profunda, la introducción del implante coclear ha supuesto sin duda un cambio revolucionario no exento de polémica.

El implante coclear está siendo aplicado desde el principio de los años noventa a un número importante de niños con deficiencia auditiva pre‑locutiva, observándose resultados muy esperanzadores en aquellos casos en los cuales la intervención se realiza muy tempranamente, es decir entre los 2 y los 5 años de edad.

La observación de dichos resultados no sólo está reactivando la investigación sobre las posibilidades del desarrollo neurológico y de la plasticidad cerebral en el periodo crítico de adquisición del lenguaje oral sino que ha tenido efectos secundarios muy positivos sobre los programas de estimulación auditiva de todos los niños deficientes auditivos, incluyendo aquellos que siguen utilizando prótesis convencionales.

A su vez, dentro de la clase médica (en cuyo seno existía una buena proporción de escépticos en cuanto al alcance de la educación auditiva precoz de los niños sordos profundos), se observa un renovado incremento del interés por desarrollar las posibilidades perceptivas de esos niños.

Estos hechos suponen para la intervención logopédica algunos cambios importantes:

2.1 Antes de tomar una decisión en aquellos niños para los cuales el implante podría constituir una opción posible, se aconseja a la familia una estimulación auditiva precoz por lo menos durante 6 meses antes de decidir si el niño es candidato o no a la implantación.

Esto exige a los logopedas una formación muy profunda para que sean capaces de interpretar aquellas conductas que permiten establecer un pronóstico evolutivo a medio plazo, conductas que no resultan siempre claras a esa edad tan temprana.

2.2 Durante este periodo el logopeda se convierte en el intermediario entre el audioprotesista al que va dando orientaciones para que la adaptación protésica tradicional se ajuste lo más posible a la audición del niño, el O.R.I. al que va a informar de las respuestas del niño y los padres a los que va dar orientaciones para que esa estimulación auditiva se realice durante todo el día.

2.3 El logopeda deberá asumir su papel dentro del equipo multidisciplinar que debe intervenir a la hora de decidir si se implanta o no.

Lo que podemos esperar de una ayuda protésica no es un dato fijo sino que varía enormemente de un caso a otro: por ejemplo, podemos considerar que lo que aporta dicha prótesis a un niño con una sordera muy profunda sin ningún trastorno asociado es muy limitado porque ese niño compensa con su visión a nivel receptivo y su motricidad a nivel expresivo.

Esa misma aportación puede resultar sin embargo absolutamente crucial en otro niño con la misma pérdida auditiva pero que presenta además una deficiencia visual o motórica.

Es la razón por la cual se está revisando a menudo el criterio inicial de reservar el implante coclear a niños sordos con trastornos asociados.

No obstante, el implante coclear es un tipo de prótesis que implica una técnica invasiva y, por lo tanto, su aplicación debe responder a normas muy estrictas si se quiere evitar efectos secundarios o, sobre todo, errores de selección.

Sin embargo, no es el aspecto puramente médico lo que ha desencadenado las polémicas principales sino otros elementos que tienen que ver con la lucha de la comunidad sorda a lo largo de muchos decenios para conseguir el reconocimiento de su identidad.

Muchas de esas comunidades que pensaban haber salido de una

concepción reduccionista de la persona sorda como persona "enferma" y de programas de enseñanza más "rehabilitadores" que educativos, están percibiendo el implante coclear como una amenaza a esos logros que costaron tantos años de esfuerzo.

Es justo reconocer que ciertas aplicaciones excesivas por equipos con muy poco conocimiento de la realidad de la sordera y muchas exageraciones por parte de los media tienen gran parte la responsabilidad en la respuesta negativa, excesiva en mi opinión, da la mayor parte de las comunidades de personas sordas.

El implante coclear representa probablemente una opción con mucho futuro: existe un gran campo de posibles mejoras en la eficacia  y flexibilidad del soporte informático incluido en el implante que deberían darle nuevas posibilidades en los próximos años.

Su utilización no tiene por qué ir en contra de todo lo que asumen ahora los profesionales de la educación de los niños sordos en cuanto al reconocimiento de su identidad diferencial y del valor de lo que le es propio, como la lengua de signos.

A modo de conclusión, esos nuevos avances médicos en el

diagnóstico y el tratamiento de la deficiencia auditiva infantil no nos deberían hacer olvidar que el hecho de no oír tiene implicaciones tremendamente complejas sobre la interacción social y el desarrollo personal, tanto cognitivo como afectivo, de esos niños: sólo una respuesta educativa amplia, asociada a una mayor concienciación social, puede permitir a esos niños alcanzar su verdadero sitio dentro de la sociedad a partir de una comprensión íntegra del famoso lema de "todos iguales, todos diferentes".

AVANCES EN REHABILITACIÓN VISUAL

Carlos Manuel Santos Plaza
ONCE, España

1) INTRODUCCIÓN.

Se entiende por Rehabilitación Visual el conjunto de procesos encaminados a obtener el máximo aprovechamiento del remanente visual que posee una persona con baja visión. Los servicios especializados en Baja Visión se han ido implantando en las últimas décadas, consiguiendo un desarrollo significativo en diversos países. Existen diversos modelos de atención, pero siempre se debe disponer de equipos multiprofesionales que puedan ofrecer una especialización adecuada en la valoración, evaluación, prescripción y entrenamiento en el uso de la visión y las ayudas pertinentes.

2)  ESTIMULACIÓN VISUAL.

La Estimulación Visual tiene como objetivo desarrollar al máximo las habilidades visuales de los niños con baja visión. Cuando el Sistema Visual está dañado, los estímulos externos espontáneos no son suficientes para garantizar un correcto desarrollo de la Percepción Visual, es necesario desarrollar Programas de Estimulación, a la menor edad posible, para potenciar una evolución adecuada.

Antes de iniciar cualquier actuación se debe realizar una Valoración Funcional de la Visión. La información que nos proporcionan los medios clínicos convencionales resulta normalmente insuficiente para las necesidades de padres y educadores. En ella debemos intentar determinar cuantitativa y cualitativamente el resto visual de nuestro alumno. Los tests y pruebas de Agudeza Visual tradicionales no eran útiles para niños con bajo nivel de colaboración. En este aspecto se ha avanzado significativamente. Así  las tarjetas de agudeza Teller permiten conseguir una Agudeza Visual bastante orientativa desde los primeros meses. Los tests diseñados por la oftalmóloga finlandesa Lea Hyvarinen (Test L.H.), se pueden aplicar con garantías a partir de los tres años de edad, obteniendo resultados fiables en Agudeza visual de Cerca, Lejos y Sensibilidad al Contraste.   

En los últimos años se han multiplicado los Métodos de Estimulación Visual, incorporando nuevos y más atractivos materiales. Las nuevas tecnologías presentan un alto atractivo pedagógico en este campo. El ordenador permite realizar variaciones, prácticamente interminables de tamaños, formas , colores, contrastes, etc , adaptándose a las características de cada usuario. En diversos países se ha elaborado en los últimos años Software específico, aunque la mayor parte del trabajo está por realizar.

3) AYUDAS ÓPTICAS Y ELECTRÓNICAS.

Si bien es cierto que las ayudas ópticas de baja visión han evolucionado en los últimos años, los avances no se producen al ritmo de la tecnología en otros campos. La razón es obvia, los deficientes visuales no constituyen un buen mercado. Es necesario que las Organizaciones y Asociaciones de afectados empujen a las Administraciones y al mundo empresarial para potenciar la investigación.

No obstante se pueden reseñar avances significativos en la calidad de muchos productos. Las lentes correctoras se pueden fabricar con altos índices de refracción, consiguiendo aligerar y “adelgazar” considerablemente las gafas. Los microscopios (gafas para visión de cerca de alta potencia) han evolucionado consiguiendo mayor número de aumentos, mejor campo y menores aberraciones. Últimamente han aparecido diversos sistemas que permiten realizar prescripciones de gafas bifocales y trifocales con mayor versatilidad para visión de cerca, intermedia y de lejos. También se dispone en el mercado de un gran surtido de lupas de bolsillo, de soporte, de mesa, lámparas-lupas, etc, que permiten una prescripción más ajustada a cada necesidad.

Los telescopios y telemicroscopios (telescopios enfocados para visión de cerca) montados en gafas han reducido su tamaño y su peso, consiguiendo resultados funcionales mucho mejores. Actualmente existen diversos modelos de gafas bifocales y trifocales con telescopios incorporados de gran utilidad para el colectivo de personas sordociegas. Permiten seguir el teletexto, películas subtituladas, trabajo con ordenador, etc, dejando las manos libres para poder relacionarse con el lenguaje de signos.

Las Lupas-Televisión (circuito cerrado de televisión con sistema óptico de aumento), han ido evolucionando incorporando pantallas de alta resolución y eliminando en buena medida el parpadeo. También se ha conseguido corregir en buena medida uno de los principales defectos de los “antiguos” aparatos, la imagen se volvía borrosa al deslizarse el texto con cierta velocidad. Los últimos modelos incorporan el sistema autofocus (enfoque automático). 

Un avance importante para las personas usuarias de Lupa-televisión viene representado por los nuevos modelos portátiles. Han aparecido diversos productos, entre ellos la denominada radio-lupa  (fabricada y diseñada por la O.N.C.E.), que tienen en común poderse conectar a cualquier televisor del mercado a través de la entrada de la antena, del euroconector o sin necesidad de cable. El reducido tamaño, peso e incluso precio de estos productos suponen una buena alternativa para muchas personas.

Las ayudas ergonómicas, imprescindibles para proporcionar una postura y un nivel de iluminación adecuados, han experimentado un gran desarrollo. Contamos con diversos módelos de atriles, portalibros y mesas elevables. Los modelos de flexos de alta frecuencia eliminan los parpadeos de la luz, permiten un encendido instantáneo y no producen efectos estroboscópicos.

Los filtros para protección del deslumbramiento y/o fotofobia han visto incrementado su número. Actualmente se dispone de diversos filtros con protección U/V y de la luz azul con cristales minerales fotocromáticos u orgánicos que permiten mayor flexibilidad y adaptación a las necesidades de cada persona.

Para poder acceder al ordenador se pueden emplear ayudas ópticas o programas amplificadores de textos. El mismo software normal de muchos programas informáticos permite una flexibilidad que le hace accesible para muchos deficientes visuales. En Windows se puede ampliar el cursor, los iconos, etc. En el  programa de tratamiento de textos Word se puede regular el tamaño de letra en pantalla, consiguiendo ampliaciones de Lupa-Televisión.

Mención aparte merecen dos dispositivos que han generado altas expectativas:  los amplificadores de la visión nocturna y el LVES. 

Los dispositivos para ampliar la visión de personas con hemeralopia (ceguera nocturna) en condiciones de baja luminosidad, están siendo desarrollados en diversos proyectos en todo el mundo.  No obstante es importante reseñar que los resultados funcionales no son todavía óptimos. Estos instrumentos son de gran utilidad con una iluminación prácticamente nula, pero no  cuando existen interferencias lumínicas de todo tipo, como sucede en nuestras ciudades. Además su elevado peso y  aparatosidad los hacen poco operativos.

El Low Vision Enhancement System (LVES), conocido por la pronunciación de sus siglas como “Elvis”, es un prototipo que abre un nuevo campo de ayudas. Básicamente se trata de un circuito cerrado de televisión con dos monitores y tres cámaras de vídeo (dos para visión de lejos y una para visión de cerca). Consigue una amplificación de 10 aumentos con un buen campo visual. Nuevamente su gran aparatosidad y elevado peso le restan funcionalidad. 

AVANCES MÉDICOS EN AUDICIÓN Y VISIÓN

Elvira Martín Hernández

DIRECCIÓN GENERAL. ONCE

ASESORÍA OFTALMOLÓGICA

Existen numerosos síndromes en los que hay manifestaciones auditivas y oftalmológicas. Dentro de ello cabe mencionar los de Alport, Turner, Rubeola, Kartagener, Usher, etc...

Las manifestaciones son muy variadas y afectan a cualquiera de Ias partes del aparato ocular:

A. PATOLOGÍA PALPEBRAL

PTOSIS

Descenso del nivel del párpado

Riesgo de ambliopía

Tratamiento quirúrgico

BLEFAROFIMOSlS

Disminución de la hendidura palpebral

Tratamiento quirúrgico

B. PATOLOGÍA CORNEAL

QUERATlTlS

Riesgo de opacificación corneal

QUERATOCONO

Deformación cónica de la córnea

Pérdida progresiva de la visión

Tratamiento quirúrgico: QUERATOPLASTlA,

C. CATARATAS

Opacificación del cristalino

Pérdida de agudeza visual - deslumbramiento

Edad de aparición

Tratamiento médico poco eficaz

Tratamiento quirúrgico:

Cirugía extracapsular

Lente intraocular

Facoemulsificación

D. PATOLOGÍA RETINIANA

MIOPÍA

Lesiones retinianas

Corrección óptica - láser

DEGENERAClONES RETINlANAS (RETINOSlS PlGMENTARlA)

Evolución variable

Campo visual muy afectado ( menos la AV )

Tratamiento médico no eficaz

Tratamiento quirúrgico experimental

Investigación genética

Muchas de estas patologías, aún habiendo sido tratadas, producen una alteración mas o menos significativa de la función visual. En estos casos es de gran utilidad la aplicación de programas de rehabilitación visual para que el paciente pueda obtener el máximo rendimiento de su visión.
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INTRODUCCIÓN

El concepto de estimulación eléctrica para producir sensaciones auditivas, en personas con una hipoacusia profunda, no es nuevo. Desde los primeras experiencias llevadas a cavo por Volta (1745-1827) hasta los actuales implantes cocleares (I.C.), muchos e importantes han sido los avances experimentados por esta técnica. 

Desde los finales de la década de los 70, los implantes cocleares multicanales intracocleares han venido siendo aplicados en el tratamiento de las hipoacusias profundas. Hasta la actualidad se han colocado más de 16000 implantes cocleares de este tipo en el mundo, habiendo recibido la autorización para su aplicación clínica en numerosos países, entre ellos todos los pertenecientes a la Comunidad Europea (CE 0197).

IMPLANTES COCLEARES

El principio de esta metodología reposa en la transformación de sonidos y ruidos ambientales en energía eléctrica, capaz de actuar sobre las aferencias del nervio coclear, determinando así una sensación auditiva.

En esencia un implante coclear consta de un micrófono que se ubica en una carcasa, similar a la de un audífono, que permanece colgada de la oreja en la región retroauricular. Las señales recogidas son transmitidas a un miniprocesador, el cual puede estar incorporado a la misma carcasa del micrófono o bien ser un elemento aparte conectado por un cable. El procesador tiene la misión de codificar las señales y enviarlas a un transmisor, de forma circular, localizado en la superficie de la piel en la región temporo-parietal. Este transmitirá las señales por radio frecuencia modulada a través de la piel, siendo estas recogidas por una antena y un receptor-estimulador ya colocados, mediante cirugía, sobre la superficie del hueso craneal, por debajo de la piel en la región retroauricular. Este último elemento descodifica el mensaje, enviándolo a cada uno de los electrodos situados, generalmente, dentro de la cóclea para así estimular el nervio coclear.

Bioseguridad del sistema

Los estudios llevados a cabo para examinar la biocompatibilidad de la implantación coclear y la estimulación eléctrica de la vía auditiva en animales de experimentación han demostrado que se trata de una técnica segura, no inductora de respuestas adversas. Los materiales empleados provocan mínimas respuestas inflamatorias y la implantación "per se" no genera una pérdida de la población celular del ganglio espiral a menos que la técnica quirúrgica provoque una fractura de la lámina espiral, desgarre la membrana basilar o se desarrolle una infección ( 1,2). Los parámetros de estimulación eléctrica empleados en sistemas como el Nucleus han demostrado ser seguros tanto para frecuencias bajas como altas de estimulación (3,4). Más aún, dichos parámetros fueron no solamente seguros en sujetos adultos sino también en animales jóvenes de experimentación. En los animales de corta edad, aún en etapas de crecimiento, la implantación no indujo un anormal desarrollo del cráneo (5). Por otra parte, el crecimiento de este no motiva una movilización de los electrodos ubicados en la cóclea, siempre y cuando la fijación del cable guía se efectuara en el lugar apropiado (6). En el caso de una reimplantación, no se identificaron problemas cuando se trató de reemplazar implantes cocleares con electrodos que no sobresalían del cable guía y la flexibilidad de este era alta (7,8). La incidencia de laberintitis en relación con cuadros de otitis medias no fue mayor que en el oído no implantado, pudiendo reducir su frecuencia sellando la cocleostomía con un injerto de fascia (9).Por último, Clark expone que las partes implantadas, en contacto con nuestro organismo, están constituidas por platino puro y silastic MDX 4-4210, sustancias biocompatibles aptas para una implantación de larga duración.

Programa de Implantes Cocleares

La puesta en práctica de un implante coclear exige organizar un programa que asegure la correcta elección del candidato, la efectiva ejecución de la cirugía y contemple un continuado seguimiento y la realización de un adecuado proceso rehabilitativo. Por lo tanto, es imprescindible contar con un equipo multidisciplinar coordinado que esté en disposición de realizar las pruebas necesarias al niño y que cuente con la experiencia que se requiere para obtener el máximo aprovechamiento de esta compleja tecnología. En el caso de un programa de implantes cocleares dirigido a una población prelingual infantil, en el equipo deberán estar incluidos los siguientes profesionales: otorrinolaringólogo, audiólogo infantil, neurofisiólogo, neuroradiólogo, audioprotesista, psiquíatra, neuropediatra, logopeda y educadores. Si además el candidato a implante presentara cualquier otro tipo de enfermedad asociada a la sordera, también se deberá contar con el especialista o el personal rehabilitador que le atienda por dicha patología.

Criterios audiométricos para la indicación de un Implante Coclear

La mayor parte de los autores están de acuerdo en afirmar que los implantes cocleares están indicados en pacientes que presentan una hipoacusia neurosensorial profunda bilateral con escasos o nulos beneficios de los audífonos y que están positivamente motivados hacia el implante coclear. Esta indicación se concreta en individuos con umbrales auditivos bilaterales superiores a 90 dB de media en las frecuencias de 500 Hz, lkHz y 2 kHz, que además presentan, en campo libre con la utilización de audífonos, unos umbrales superiores a 55 dB y una discriminación de la palabra inferior al 30"%, empleando listas abiertas.

RESULTADOS

Se clasificarán los resultados en función a las características de la población implantada y al momento de aparición de la sordera. Por ello, analizaremos los resultados en implantados postlinguales, prelinguales y sordociegos.

Implantados postlinguales

Los resultados reseñados por distintos autores ( 10, 11 ) en las diferentes pruebas audiométricas verbales no dejan duda sobre el notorio beneficio que el implante coclear proporciona a las personas que sufren una hipoacusia profunda postlingual. En todos los test se aprecia un significativo incremento cuando comparamos los resultados pre versus postimplantación. Son de especial interés los niveles alcanzados en la prueba de Frases sin Apoyo (12), que traduce la capacidad de reconocer palabras y frases en un contexto abierto sin apoyo visual, situación próxima a la vida real. En esta prueba los implantados postlinguales obtienen una media de 75% de respuestas correctas (13), pudiendo incluso, en el 50% de los casos entender suficientemente bien el contenido de una conversación telefónica.

Cuando se estudia la evolución de los resultados a lo largo del tiempo, se comprueba que en los primeros seis meses se produce una más rápida progresión de resultados (14,15,16). Sin embargo, con posterioridad no aparece un total estancamiento de los mismos, como queda demostrado por la evolución positiva que se observa en algunas de las pruebas más selectivas (Vocales, Consonantes y Bisílabas) (13). Por lo tanto, es preciso considerar la posibilidad de que exista una mejoría progresiva con el tiempo y que determinados pacientes necesiten más de un año para obtener unos niveles óptimos de rendimiento postimplantación, precisando incluso un apoyo rehabilitativo que en otros sujetos prácticamente es innecesario.

La razón de estos buenos resultados es la existencia de una memoria auditiva que permite interpretar más fácilmente las señales enviadas por el implante coclear. Según esto, estimamos que este grupo de pacientes poslocutivos que han perdido la audición después de haber oído, desarrollado y fijado el lenguaje, son unos candidatos ideales para un implante coclear.

Implantados prelinguales

Los resultados obtenidos en implantados prelinguales dependen básicamente de la edad a la que son implantados. Cuanto más precoz sea la implantación mejores resultados se alcanzarán. No obstante, no se han de olvidar otros aspectos que influyen poderosamente en la calidad de la evolución de un niño sordo implantado, como son el entorno familiar, la intervención logopédica y una apropiada escolarización.

La implantación coclear se debe realizar tan pronto como exista un diagnóstico fidedigno de hipoacusia neurosensorial profunda bilateral. Este hecho, en la mayor parte de los casos, suele producirse hacia los dos años de edad, pero en algunos casos puede darse anticipadamente. Nuestra experiencia, así como la de otros autores, en implantaciones efectuadas en niños menores de 2 años de edad pone de relieve que es posible la colocación de implantes cocleares muy precozmente sin la aparición de mayores complicaciones a las observadas en niños de más edad. 

La valoración global de los resultados alcanzados a largo plazo con implantes cocleares multicanales en una población infantil comprendida entre los 0 y 6 años de edad revela que la mayor parte de los niños son capaces de reconocer la palabra hablada en un contexto abierto sin el apoyo visual de la lectura labial o la gestualidad. Los resultados también sugieren que los niños implantados más precozmente tienen mayores posibilidades de alcanzar dichas capacidades y obtener un mayor desarrollo del lenguaje hablado que les permita mantener una conversación interactiva, con un lenguaje oral inteligible y bien estructurado (17). En la medida en que la implantación se efectúa con mayor precocidad se produce una mayor tendencia al aprendizaje espontáneo de palabras y frases cotidianas, generándose un natural abandono del apoyo gestual y de la labiolectura en la comunicación. No obstante es preciso tener en cuenta que en los resultados pueden producirse importantes variaciones individuales derivadas de factores médicos y de la atención educativa y rehabilitativa que el niño reciba postimplantación.

A medida que la implantación se efectúa más tardíamente, entre los 7 y 14 años de edad, también se reciben importantes beneficios del implante, pero los progresos son más lentos y limitados, exigiendo períodos de rehabilitación más largos e intensos. No obstante, todos ellos serán capaces de reconocer los sonidos ambientales, identificar palabras en un contexto cerrado, perfeccionar su capacidad labiolectora y mejorar la inteligibilidad de su voz al contar con el "feed-back" auditivo que les proporciona el implante coclear.

En diferentes estudios, realizados bajo las mismas condiciones de  escolarización y rehabilitación, los resultados alcanzados por niños implantados fueron significativamente superiores a los obtenidos por niños con pérdidas profundas de audición que empleaban audífonos o aparatos vibrotáctiles ( 17,18,19).

Implantados sordociegos

Los problemas de comunicación del hipoacúsico profundo son enormes, pero aún lo son más si se suman las limitaciones de la ceguera. La adversidad de una vida limitada a una estimulación exclusivamente táctil es difícil de comprender, pues se establece una barrera que aísla de forma profunda al individuo sordociego. La comunicación interactiva quedará reducida a aquellas personas que adquieran técnicas especiales adaptadas a esta problemática.

Hasta la actualidad, el lenguaje dactilológico, el método Braille con sus diferentes aplicaciones y los aparatos vibrotactiles han sido los métodos de comunicación más comúnmente empleados por las personas sordociegas. Los implantes cocleares que representan una importante ayuda para los hipoacúsicos profundos, estimamos que pueden ser de inapreciable valor para los individuos sordociegos. Nuestra propia experiencia con cinco pacientes sordociegos implantados, así como la de Baker (20) o la de Ramsdem (21) con otros sujetos postlocutivos respectivamente, ponen de manifiesto los grandes progresos experimentados por la mayor parte de estos. En todos los sordociegos, con una sordera pre o postlingual, la utilización del implante coclear les permite oír sonidos ambientales tales como timbres, motores, puertas, música, ladrido de un perro-guía, etc. Es indudable que la percepción de estos sonidos proporcionan una mayor seguridad e independencia en la vida del sordociego. El desarrollo del lenguaje y la normalización de la voz es otra de las posibilidades que aporta el implante coclear. La restauración del feed-back auditivo-lingual permite mejorar el control de la propia voz, incrementando la inteligibilidad de la misma, amplía el vocabulario y también ayuda a estructurar el lenguaje. En los ciegos con hipoacusias adquiridas o postlinguales, los beneficios del implante no se limitan a lo anteriormente expuesto, sino también al restablecimiento de una comunicación oral con capacidad para comprender la palabra hablada e incluso acceder al uso del teléfono. Este último aspecto es de especial relevancia para estos pacientes, dadas las dificultades de circulación que presentan.

Aunque el empleo de los implantes cocleares en personas con múltiples deficiencias sensoriales podría asociarse a alteraciones del equilibrio, tanto nuestra experiencia como la de los autores previamente citados, revela lo contrario, no habiéndose detectado complicaciones de esta índole. Asimismo, en la totalidad de la población implantada han sido escasas las complicaciones de otro tipo (22,23,24). En líneas generales se puede afirmar que los resultados alcanzados en estos pacientes sordociegos implantados son equiparables a los registrados en sujetos sordos implantados de sus mismas características. Como ocurre en estos últimos, el pronóstico viene fundamentalmente marcado por el carácter pre o postlingual de la sordera, por la precocidad de la implantación y por la calidad del apoyo que reciba en el entorno familiar-asistencial. Sin embargo, una y otra población requieren una concepción diferente en el diseño del programa de implantes cocleares, especialmente en las fases de Selección y Programación-Rehabilitación.

La finalidad de la fase de Selección es alcanzar una correcta indicación de implantación, de forma que los resultados obtenidos se correspondan con las expectativas inicialmente propuestas. Para ello, en esta fase se llevan a cabo una serie de exploraciones auditivas, radiológicas, psicológicas, de valoración de la voz y del lenguaje. En este proceso, debido a las limitaciones visuales de los candidatos, se deberá adaptar a ellos la metodología de trabajo y disponer del material apropiado, que salvando la barrera comunicativa que representa la sordoceguera, permita recoger información que nos oriente lo mejor posible sobre la situación del candidato. Ello es del todo necesario para realizar un correcto diagnóstico, preparar los recursos que se precisarán en las fases de Cirugía y Programación-Rehabilitación y orientar al candidato y familiares sobre las perspectivas que ofrece la implantación coclear. Dadas las dificultades que plantea la comunicación con una persona sordociega, se hace también necesario disponer de los medios materiales y personales precisos para favorecer esta labor informativa. Solo así, paciente y familia podrán estar correctamente informados antes de tomar una decisión final sobre la implantación. Con posterioridad a la cirugía el implante coclear ha de ser programado o activado. Para posibilitar la colaboración que el implantado sordociego debe prestar a este proceso, es útil llevar a cabo un preentrenamiento auditivo contando para ello con materiales que favorezcan la adquisición de los conceptos "presencia-ausencia de sonido" y "poco-mucho sonido". Estos aspectos son importantes para determinar los umbrales de estimulación del implante coclear.

Una vez programado el implante coclear da comienzo la rehabilitación. Si bien existen unas líneas generales de actuación, este grupo de población precisa la elaboración de una metodología rehabilitativa específica, incluso adaptada a las peculiaridades de cada individuo implantado. El conocimiento previo adquirido en la fase de Selección es fundamental para llevar a cabo la planificación de la estrategia de rehabilitación.

En conclusión, la amplia experiencia acumulada con Implantes Cocleares. en sordos y los resultados obtenidos en las hasta ahora escasas implantaciones llevadas a cabo en sordociegos, nos impulsa a pensar que la utilización de implantes cocleares puede aportar notorias ventajas a este último grupo de población. Las peculiaridades de las personas sordociegas exige el desarrollo de un programa de Implantes Cocleares específicamente adaptado a ellas.
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� La perspectiva que adopta Mayor para delimitar y analizar el lenguaje, la comunicación y la cognición es la psicología (aunque reconoce la necesidad de la colaboración interdisciplinar) y ya que el objeto propio de la psicología para este autor es ante todo la actividad, se refiere  a la comunicación, cognición y lenguaje como actividad comunicativa, cognitiva y lingüística.
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