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Presentación del manual


El Certificado de Profesionalidad es el instrumento de acreditación, en el ámbito de la Administración laboral, de las cualificaciones profesionales del Catálogo Nacional de Cualificaciones Profesionales adquiridas a través de procesos formativos o del proceso de reconocimiento de la experiencia laboral y de vías no formales de formación.


El elemento mínimo acreditable es la Unidad de Competencia. La suma de las acreditaciones de las unidades de competencia conforma la acreditación de la competencia general.


Una Unidad de Competencia se define como una agrupación de tareas productivas específica que realiza el profesional. Las diferentes unidades de competencia de un certificado de profesionalidad conforman la Competencia General, definiendo el conjunto de conocimientos y capacidades que permiten el ejercicio de una actividad profesional determinada.


Cada Unidad de Competencia lleva asociado un Módulo Formativo, donde se describe la formación necesaria para adquirir esa Unidad de Competencia, pudiendo dividirse en Unidades Formativas.


El presente manual desarrolla el Módulo Formativo MF1440_3: Intervención en situaciones de aislamiento,


asociado a la unidad de competencia UC1440_3: Realizar intervenciones dirigidas a paliar situaciones de aislamiento en las personas sordociegas,


del Certificado de Profesionalidad Mediación entre la persona sordociega y la comunidad.




Capítulo 1


Implicaciones de la sordoceguera en el desarrollo global de la persona sordociega
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1. Introducción


Se entiende por sordoceguera a la diversidad funcional resultante de la confluencia de dos diversidades funcionales sensoriales en la misma persona, es decir, la carencia total o parcial de audición y la carencia total o parcial de visión. De este modo, la sordoceguera es una discapacidad sensorial múltiple que combina la deficiencia visual con la auditiva.


Esta diversidad funcional se presenta de diferentes grados y en distintos niveles en cada una de las personas que son sujeto de la misma, por lo que las características de la sordoceguera son muy diversas y heterogéneas.


Hay personas sordas de nacimiento que van perdiendo el sentido de la vista de forma progresiva en la madurez, personas ciegas que pierden la audición de manera repentina por un accidente, personas sordociegas de nacimiento, personas que adquieren la sordoceguera en la tercera edad, etc.


Se podría afirmar que hay tantos tipos de sordoceguera como personas sordociegas que la padecen.


Además, esta diversidad funcional sensorial puede ir variando su sintomatología a lo largo de la vida de la persona sordociega, por lo que las características personales así como las ayudas técnicas o recursos necesarios para la intervención con y para una misma persona sordociega pueden variar a lo largo del tiempo o de una etapa a otra.


La sordoceguera es algo más que una diversidad funcional combinada, es un estilo de vida, un movimiento asociativo, un colectivo de personas que comparten una identidad comunitaria y una cultura propia.


2. Consecuencias más inmediatas de la sordoceguera


El estudio sobre la sordoceguera conlleva replantearse formas y accesos al contexto y a la realidad, tanto social como personal, muy diferentes respecto al imaginario colectivo que maneja la mayoría de la población, sin ningún tipo de diversidad funcional sensorial.
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Importante


La sordoceguera es algo más que la combinación de dos diversidades funcionales sensoriales, es una desconexión directa con el medio que rodea a la persona protagonista de la convergencia de ambas discapacidades.





Las barreras que hay que afrontar no son solo comunicativas, sino que existen muchas otras con las que la persona sordociega tiene que ir enfrentándose derivadas de la imposibilidad de percibir el ambiente exterior que la rodea en su día a día, en su paso a paso cotidiano.


El silencio y la oscuridad suponen un continuo que gracias a las estrategias comunicativas, a las técnicas específicas, a las pautas educacionales, a las técnicas profesionales, etc., van siendo interrumpidos.
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Sabía que…


La prevalencia de la sordoceguera es de quince personas por cada cien mil habitantes.


La Federación Española de la Sordoceguera calcula que hay 239.000 personas con sordoceguera en España (a finales del 2015).





Las consecuencias más inmediatas de la sordoceguera dependen de cada persona, del momento y orden en que aparecen cada uno de los déficits sensoriales, de los contextos sociofamiliares de cada individuo y de otros muchos factores que se irán desglosando a lo largo del manual.


2.1. Pérdida de los sentidos de la distancia


De los cinco sentidos que la mayoría de seres humanos tienen funcionando con operatividad durante toda la vida, salvando las capacidades y los deterioros naturales de la edad, se denominan sentidos de la distancia a la vista y al oído.


Daniel Álvarez Reyes, presidente de honor de ASOCIDE, define así la sordoceguera:


No ver ni oír significa, ante todo, una pérdida de contacto con la distancia. La pérdida de oído implica, además, perder un valioso medio de comunicación rápida y eficaz con los demás. Fuera del contacto físico, no hay comunicación. Los sonidos, los mensajes orales, “las palabras” no llegan. Es evidente que de ello se derivan importantes problemas a resolver.


El correcto y óptimo funcionamiento de los dos sentidos conlleva la integración perceptiva completa de todos y cada uno de los estímulos que llegan a la persona.


Así, se escucha el sonido de la alarma del horno, huele a bizcocho, se ve que el bizcocho ha subido y al sacarlo del horno y partirlo se siente que está caliente y esponjoso. Cuando se enfríe es posible deleitarse con su sabor. Si no se escucha el timbre del horno no se prestaría atención directa al aroma que proviene del horno de una forma tan consciente, esto es debido a que muchas veces se necesita una percepción para activar la atención sensitiva en otros estímulos para facilitar la ejecución de una acción, en este caso la de merendar bizcocho casero, concluyendo con el mismo ejemplo.
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Importante


La vista y el oído brindan el acceso al grueso de la información del entorno social comunitario donde se interactúa con el medio.





El contexto social en el que se desarrolla la mayor parte de la interacción social responde a un entorno visual y sonoro.


A través de la percepción auditiva y de la percepción visual llegan los estímulos distales, que vienen a ser los que posibilitan la llegada de la información contextual.


En la sordoceguera ambos sentidos distales no funcionan correctamente ni de manera óptima, esto tiene importantes consecuencias en la persona que combina las dos faltas sensoriales.


Las consecuencias desencadenadas pueden ser de tipo cuantitativo y cualitativo, según el grado de pérdida perceptiva de cada sentido, de si hay o no patologías asociadas a las sensoriales en la persona, etc.
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Ejemplo de persona sordociega recibiendo información a través del sistema braille de lectoescritura
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Actividades


1. Haga una primera definición del concepto de sordoceguera con sus propias palabras.


2. ¿Conoce a alguna persona con diversidad funcional sensorial? ¿Ha hablado con ella alguna vez? ¿Usaba algún tipo de apoyo o ayuda en su desplazamiento o para comunicarse? Explique brevemente su experiencia personal.


3. ¿Cómo se comunicaría con una persona sordociega? Invente una situación comunicativa y descríbala brevemente a modo de historia.





Cuando solo uno de los dos sentidos distales se encuentra en pleno funcionamiento, el otro sentido intenta paliar este déficit perceptivo para que la persona que padece esta diversidad funcional unisensorial pueda seguir interactuando con el medio, de la forma más completa y autónoma posible.


De este modo, suele decirse coloquialmente que las personas ciegas escuchan “el doble” o suele admirarse la visión periférica tan amplia que poseen las personas sordas.


Ello es debido a la sobreestimulación que el sentido que no presenta la diversidad funcional realiza, con el objetivo de suplir o minimizar el hándicap sensorial.
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Importante


La principal información del marco donde se socializa e interactúa con el resto de personas y con el medio llega a partir de los estímulos distales, por lo que una persona sordociega tiene ese acceso social, comunicativo e interactivo sesgado y delimitado.





En algunos casos de sordoceguera dicho esfuerzo lo lleva a cabo el sentido que cuente con restos útiles perceptivos. En las personas sordociegas que presentan restos de visión o audición, también se presenta este trabajo extra por parte del sentido útil, para maximizar lo más posible la entrada de información, percepción del exterior y captación de los estímulos externos.


Hay que recordar que igual que no hay dos situaciones de interactuación iguales, tampoco hay una persona sordociega igual a otra, cada patología y tipología son distintas y afectan de distinto modo a cada persona sordociega por su idiosincrasia personal, sociocultural y familiar.


2.2. La barrera comunicativa como elemento limitador


La diversidad funcional sensorial múltiple que constituye la sordoceguera supone colocar al sujeto que la padece en otro prisma comunicativo porque su incapacidad para recoger información del exterior va a ser un elemento transversal y continuo en todos los ámbitos de su desarrollo social, emocional y sensitivo a lo largo de toda su vida.


La autonomía para interactuar con el medio está blindada por la barrera comunicativa que presenta este colectivo social. Pero, ¿qué se entiende por barrera comunicativa?


Una barrera comunicativa es aquel elemento, interno o externo a la persona o al grupo social de pertenencia, que coarta o impide el acceso a la información de manera plena, autónoma, no sesgada e independiente. Es un concepto muy empleado dentro de la comunidad sorda y en toda la comunidad con diversidad funcional sensorial, en general.


En plena era de la información las personas con diversidad funcional sensorial sufren de la exclusión social en cuanto al acceso y al manejo de todas las herramientas y recursos comunicativos.
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Sabía que…


El 95 % de lo que se aprende se adquiere por los principales canales sensoriales: la vista y el oído.


La pérdida de estos sentidos recluye a las personas sordociegas en sí mismas, en una vida con graves problemas de comunicación, movilidad y dependencia.





La sociedad tiene una estructura visual y sonora, en la que la gran mayoría de los estímulos externos y de las situaciones de interacción entre individuos están creadas para la comunicación visual y auditiva.


Desde el claxon de un coche, el cambio de luces de un semáforo, la sirena de un colegio hasta la radio o la televisión, todos los estímulos y pautas sociales que se reciben son para entrar a través de la visión y/o audición. Por lo tanto, una persona sordociega está privada del acceso a la información de forma autónoma por sus propias características fisiológicas.


De ahí, que la metáfora de la barrera se aplique a este bloqueo comunicacional en el que deben vivir las personas sordas o ciegas.


Las barreras serán más o menos sólidas y de difícil flanqueo, sean sordas profundas o tengan algún resto de audición, lo mismo sucede con las personas invidentes si tienen restos perceptivos de visión o no, siendo el caso de las personas sordociegas donde estas barreras son más extremas y de cimientos más arraigados.


2.3. El uso del tacto como canal prioritario de comunicación y recepción de información


El uso del tacto como canal prioritario de comunicación y recepción de información se produce dentro de la comunidad de personas sordociegas por imperativo natural.
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Importante


Una pauta interventiva básica a la hora de interactuar con cualquier persona sordociega es el otorgar prioridad absoluta a su sentido del tacto.





Hay muchos sistemas comunicativos y posibilidades de interactuación con las personas sordociegas pero las manos y el tacto siempre tienen un papel protagonista.


Dependiendo de las habilidades comunicativas que la persona sordociega haya adquirido por sus características a la hora de desarrollar la discapacidad múltiple, así como de otros muchos factores personales y sociales, se van a emplear unas técnicas comunicativas u otras, desde la lengua de signos apoyada, en el caso de signantes, hasta la escritura en palma.


Las manos se van a convertir en los oídos y en los ojos de la persona sordociega y en su vehículo de interactuación con el medio.


A través del sentido del tacto recibirá la información del medio que le rodea, ya sea tocando el mobiliario del cuarto al que acabe de llegar o la descripción del público asistente en un salón de actos en lengua de signos, por medio de una persona que actúe como guía-intérprete.


Es de especial importancia el comprender que el tacto es el canal que equivale a la vista y al oído de las personas sin diversidad funcional sensorial, no solo a la hora de recibir el contenido lingüístico y morfosintáctico de la interactuación comunicativa.


Además, es a través de este único canal por el que la persona sordociega va a recibir datos sobre dónde, cuándo y con quién se encuentra, para que pueda contextualizar y contextualizarse.
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Aplicación práctica


Una empresa privada de servicios sociocomunitarios a la comunidad está seleccionando personal para comenzar un servicio diario de acompañamiento a una persona sordociega a un centro de día por las mañanas. La persona sordociega es una señora de setenta y un años que sabe lengua de signos apoyada y tiene algún resto visual todavía útil.


Imagine que le seleccionan en el proceso, por lo que una de sus primeras tareas será el presentar la sordoceguera al equipo técnico de profesionales que trabajan en el centro de día.


Realice un pequeño discurso introductorio de esta diversidad funcional para que el equipo del centro de día vaya familiarizándose con la sordoceguera.


SOLUCIÓN


En primer lugar se informaría sobre si hay más personas usuarias en el centro de día con diversidad funcional sensorial o no, para contrastar si el conjunto de profesionales del centro de día está familiarizado con la sordoceguera o no. Suponiendo que, en el peor de los casos, ninguna de las personas del centro de día tuviese ningún conocimiento previo sobre la sordoceguera intentaría mantener una pequeña reunión informal para explicar en qué consiste la sordoceguera.


Definiría los aspectos más relevantes de la sordoceguera en general, tales como la relevancia del sentido del tacto y las barreras comunicativas en cuanto al acceso a la información e interactuación con el medio se refiere. Explicaría, además, que la usuaria sordociega que se va a incorporar al centro de día tiene restos visuales, por lo que podrá desplazarse por sí sola en trayectos cortos, siempre con supervisión, por ejemplo.


Además debería explicar en qué consiste la lengua de signos apoyada, al ser esta variante de la lengua de signos la que la usuaria emplea como vehículo comunicativo.


Tendría que presentar también los horarios de permanencia en el centro de día para facilitar el trabajo al resto de profesionales que intervendrán en el trabajo con la usuaria sordociega y el resto de personas usuarias del centro de día.





2.4. El procesamiento de la información


La persona sordociega presenta un procesamiento de la información distinto al que presenta la mayoría de la población al no ser visoauditivo, como en las personas oyentes, ni visogestual, como en las personas sordas, ni auditivo, como en las personas con diversidad funcional visual.


La comunicación táctil en la que se basa la experiencia comunicativa de una persona sordociega tiene una estructura diferente y los mensajes necesitan más tiempo para ser asimilados por parte del sujeto receptor de la información.


Resulta complicado entender, procesar y seguir situaciones comunicativas en las que varias personas hablen a la vez o se produzcan actos simultáneos como mostrar diapositivas de un paisaje e ir hablando de cómo fue el viaje hasta aquel paraje, entre otros muchos ejemplos.
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Las personas sordociegas necesitan, cuando acuden a una charla, de un guía-intérprete para que le transmita la información. (© Fotografía: NASA Goddard Space Flight Center Vía Web - CC BY 2.0)


Esto es debido a que la comunicación que emplea el tacto como canal prioritario tiene un procesamiento de la información más lento y no permite la simultaneidad a la hora de asimilar mensajes.


Debido a este desfase, con respecto al ritmo, en cuanto a la asimilación y producción de información, con respecto a la mayoría de sociedad visoauditiva, las personas sordociegas pierden información, por lo que las situaciones comunicativas no permiten la plena inclusión comunicativa del individuo con diversidad funcional sensorial.


Por ejemplo, en un curso monográfico en el que la mayoría del público asistente es oyente y una persona sordociega decide acudir con su guía-intérprete, la persona sordociega suele pedir que se hable más despacio, intentando que su ritmo a la hora de procesar toda la información sea tenido en cuenta. A lo largo del curso, esta petición puede ser repetida varias veces, ya que las personas oyentes, de manera inconsciente, suelen incrementar la velocidad a la que se habla y, a su vez, la rapidez con la que se van dando los distintos acontecimientos de forma simultánea se va incrementando. En un primer intento de evitar el hablar todos los interlocutores a la vez, respetando el turno de palabra, poco a poco, este propósito va desapareciendo, teniendo que recordar bien la persona guía-intérprete o bien la persona sordociega directamente su anterior petición para no perderse demasiado en el contexto comunicativo.


2.5. La intervención multidisciplinar


La intervención multidisciplinar es un pilar fundamental en la vida de la persona sordociega debido a las transversalidad de esta diversidad funcional.


Las áreas en las que se puede intervenir con una persona sordociega requieren de la especialización y de la dedicación que tan solo puede lograrse a partir del trabajo multidisciplinar y de la coordinación entre familia y profesionales.


La intervención con una persona sordociega se divide en áreas de actuación, como el equilibrio personal psicológico de la propia persona sordociega, el estado psicológico de la familia, la atención educativa, la atención médica, la adaptabilidad de la vivienda, la autonomía personal, el ocio y tiempo libre, el transporte, el empleo, la economía personal y familiar, etc.


Según el estado sociofamiliar y personal de cada caso de sordoceguera se involucrarán, en la intervención multidisciplinar, diferentes profesionales con la formación pertinente y experiencia en psicología y antropología de la comunidad sordociega, trabajo social, medicina, mediación comunicativa, educación, lengua de signos, psicología, comunicación, etc.


El contacto entre todo el conjunto de profesionales que intervienen con la persona sordociega es básico y fundamental para que se persigan los mismos objetivos y se lleven a cabo las mismas pautas comunicativas e interventivas básicas, como el respeto a la autonomía personal de la persona sordociega a la hora de vestirse o desvestirse ella sola o de ir al cuarto de baño.


Se evita, de este modo, el transmitir ideas o pautas contradictorias a la persona sordociega y/o a sus familiares.
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La intervención multidisciplinar es evidente entre la medicina neurológica, la otorrinolaringología, la psicopedagogía y la logopedia. (© Fotografía: Bjorn Knetsch Vía Web - CC BY 2.0)


Por ejemplo, si desde la consulta del fisioterapeuta recomiendan que la persona guarde reposo, se debe avisar a la asociación de personas sordociegas para que adapten las actividades de ocio lo más posible y no le manden hacer ejercicios aeróbicos hasta que esta recomendación siga vigente.


Debido a la situación tan generalizada de desconocimiento y de falta de recursos para este colectivo poblacional, esta labor de coordinación e información interdisciplinar se lleva a cabo a través de la figura de la guía-intérprete o de la mediadora comunicativa.


Esta figura profesional es la que se encarga de facilitar información de unas áreas interventivas a otras, debido a su presencia y acompañamiento a la persona sordociega en la gran mayoría de ámbitos interventivos.
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Actividades


4. Describa, al menos, dos ejemplos en los que la intervención psicosocial con una persona sordociega se mejore, refuerce y facilite notablemente a partir de la coordinación entre profesionales de distinto ámbito interventivo.
Como, por ejemplo, cuando se está trabajando el uso del dinero en sesiones educativas de habilidades sociales y autonomía personal, y se refuerzan los conocimientos aprendidos durante la actividad de ocio el fin de semana al informar, de manera mensual, de los contenidos tratados en las sesiones educativas de autonomía personal y habilidades sociales a la asociación de ocio y tiempo libre mediante un informe escrito.





2.6. Acceso a la información del entorno


El acceso a la información del entorno que rodea a cualquier persona se obtiene por medio de la experiencia sensorial de cada individuo.


Así, se siente la humedad o la sequedad del ambiente, se siente frío o calor, la belleza del lugar, si hay buena ventilación o no, si hay mucho ruido, si hay algún animal o planta, las características del sitio, etc.


En el caso de una persona sordociega la información del entorno que percibe de manera autónoma es muy limitada. Al poder únicamente captar la información sensorial por la piel y el olfato, solo captará sensaciones como el frío, el calor o la humedad del ambiente, si hay viento o no, si se trata de un espacio abierto o cerrado, si está o no bien ventilado, etc.


No obstante, sensaciones como el sonido ambiental, el bullicio de la multitud, la distribución del espacio, las distintas luces, los colores, etc., quedan fuera de su percepción, según el tipo de sordoceguera, y siempre atendiendo al criterio de si hay restos útiles de uno de los dos sentidos o de ambos.
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Importante


Para acceder a la información del entorno la persona sordociega necesita de la figura profesional del/de la guía-intérprete y/o de la figura profesional experta en la mediación comunicativa.





Además del contenido de las interacciones comunicativas, la persona sordociega necesita que se le transmita información básica sobre el entorno y que resulte más relevante para la situación.


De esta manera, en un ejemplo interventivo con una persona sordociega con la que se vaya paseando por la calle, ejerciendo como profesionales de la mediación comunicativa, si hay escaleras o no se transmitirá antes del número de transeúntes con el que la persona sordociega se está cruzando en su camino durante ese momento.


2.7. Relaciones sociales con el entorno


Las relaciones sociales con el entorno, según el tipo de sordoceguera, el acceso a las ayudas técnicas con las que se cuenten y las características de la propia persona sordociega determinarán las interactuaciones sociales con el entorno.
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Importante


Si la sordoceguera es congénita o adquirida, la persona contará de base con unas relaciones sociales u otras.





En el caso de la sordoceguera congénita las relaciones sociales suelen encontrarse en el núcleo familiar como entorno único de referencia, por lo menos durante la primera infancia y desarrollo del bebé.


En el caso de la sordoceguera adquirida, la persona sordociega suele mantener parte de sus grupos de iguales antes de adquirir la combinación de diversidades funcionales, dependiendo también de sus características comunicativas previas.


En ambas circunstancias, tanto si es congénita como adquirida, es muy relevante que la persona sordociega tenga contacto con su grupo de iguales, es decir, con otras personas sordociegas.


Este hecho es muy importante para transmitir su experiencia y recibir otras similares, intercambiar ideas y sentimientos desde la plena empatía y asertividad que tan solo puede crearse a partir del intercambio experimental en un grupo de iguales.


Las relaciones sociales con el entorno de cualquier persona sordociega deben estructurarse, siempre que las circunstancias y los recursos lo permitan, intentando lograr la máxima adaptación espacial, que fomentará la autonomía personal, y la mayor comodidad posible, para que la persona sordociega pueda interactuar y recibir el mayor groso de información posible.


Las personas sordociegas necesitan establecer sus pautas comunicativas, rutinas y hábitos cotidianos a través de pautas interventivas ordenadas y reiterativas en el tiempo
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3. La sordoceguera en las distintas etapas de la vida


La sordoceguera en las distintas etapas de la vida conlleva distintas pautas interventivas, así como distintas implicaciones y consecuencias tanto para la persona sordociega, como para su familia y su entorno más directo.


Además, atendiendo a si la sordoceguera es congénita, en cada etapa de la vida la persona también sufre cambios significativos, como cualquier otro ser humano, atendiendo al desarrollo fisiológico natural, si no hay enfermedades congénitas u otras discapacidades añadidas.


Por otro lado, si la sordoceguera es adquirida, el momento de la vida en el que esta diversidad funcional sensorial haga su aparición va a influir de forma determinante en la persona sujeto de la sordoceguera, en su familia y en su entorno más cercano.


A continuación, se irán desglosando las principales características de la sordoceguera en las diferentes etapas de la vida, atendiendo a si se trata de una persona que nace sordociega o si se trata de una persona que adquiere la discapacidad combinada en un determinado momento de su desarrollo fisiológico.
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Importante


La derivación a entidades y profesionales expertas, la creación de nuevos grupos sociales referenciales, el apoyo al entorno familiar, la búsqueda de nexos comunicativos a través de la guía-interpretación o la mediación, así como la gestión de ayudas técnicas y prestaciones económicas a través de los servicios sociales, son algunas de las pautas interventivas determinantes en la mejora de la calidad de vida de toda persona sordociega.





3.1. La infancia


La infancia es el periodo vital que abarca desde el nacimiento hasta la pubertad, es el primer estado fundamental de toda persona. Tiene una innegable importancia y repercusión en el resto de la vida de todo individuo, ya que es donde se asientan los vínculos afectivos con la madre y resto de personas del núcleo familiar más cercano.


Los vínculos afectivos son resultado de la asociación de la satisfacción de las necesidades fisiológicas más básicas que se dan en una persona recién nacida, como son la higiene, la alimentación, el descanso y la sensación de seguridad, con la figura materna.


El bienestar que todo bebé obtiene al sentir cubiertas sus necesidades más innatas e instintivas funciona como base para establecer el apego con la madre.


Por consiguiente, el primer vínculo afectivo y socioemocional de toda persona se comienza a construir nada más nacer al entrar en contacto con la madre y recibir los primeros cuidados y atenciones.
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Importante


Desde un primer momento se producen interacciones entre toda madre y bebé a través del llanto, del arrullo, del dar de mamar, del coger en brazos, de las caricias, etc.





Las primeras interactuaciones son de base sensorial, por lo que un rápido diagnóstico es crucial para comenzar a tratar la sordoceguera, facilitando al bebé estímulos sensoriales que suplan la ausencia de los estímulos visuales y auditivos.


La sordoceguera desde el nacimiento


Si la sordoceguera se encuentra en el individuo desde el nacimiento se debe diagnosticar cuanto antes, con el objetivo de comenzar la intervención multidisciplinar, tanto con la persona recién nacida como con su núcleo familiar, lo antes posible.


Este primer diagnóstico temprano es difícil realizarlo si la sordoceguera no va asociada a otras disfunciones fisiológicas en el momento del nacimiento, ya que el sentido de la vista y el oído en una persona recién nacida son de difícil evaluación médica.


Es relativamente frecuente que la sordoceguera congénita venga asociada a problemas neurológicos, cardiacos, etc., que suelen presentar bebés prematuros o con complicaciones médicas a la hora del parto.


Por esta alta incidencia, la sordoceguera congénita suele presentarse junto con retrasos madurativos y otras diversidades funcionales, así como con enfermedades cardiovasculares o síndromes degenerativos graves.


El tacto va a suponer el único canal que posibilite la conexión afectiva entre la/el bebé y el resto del mundo al estar privado del canal auditivo y visual. Por tanto, el contacto físico de piel con piel para un bebé sordociego es básico e imprescindible.


La familia debe contar con asesoramiento y apoyo profesional para orientar de forma médica, social y psicológica sobre la idiosincrasia de la criatura, replanteando y afrontando lo que la sordoceguera infantil conlleva para la familia.


Los recursos psicosociales ayudarán al replanteamiento sobre la diversidad en la estructura familiar, que serán de vital importancia para la crianza y desarrollo del bebé.


En esta primera etapa se deben crear maneras alternativas de interacción para motivar la creación de lazos afectivos y emocionales entre las personas de referencia del bebé y su entorno.


Todo contacto proporcionará al bebé una experiencia que podrá facilitar su aprendizaje y su desarrollo cognitivo.
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Es muy importante la estimulación a través del contacto físico y el tacto, para desarrollar el vínculo afectivo de los bebés sordociegos congénitos con sus figuras cuidadoras referenciales.
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Importante


El tocar y acariciar a un bebé es fundamental para la creación del apego, pero en el caso de un bebé con sordoceguera se hace pieza clave para favorecer el desarrollo emocional, afectivo y comunicativo de la persona sordociega.





La sordoceguera adquirida antes de los dos años de edad


La inteligencia de una persona desde el nacimiento hasta cumplir los dos años es básicamente práctica, es decir, que interactúa con su entorno de manera irreflexiva, atendiendo solo a sus impulsos primarios y a los estímulos que percibe a través de los sentidos y de la acción directa con el medio. Es por eso, que a esta primera infancia se la denomina estadio sensoriomotor según Piaget.


Cuando la sordoceguera se adquiere antes de que la persona cumpla los dos años de edad, debe evaluarse antes de comenzar la intervención multidisciplinar, la relación que el bebé mantenía con su entorno, así como su modo de interactuación con otras personas adultas y bebés, ya que estas interactuaciones varían muy notablemente de una persona a otra, según muchas variables estimulativas que la persona haya recibido, asimilado y manejado en sus primeros meses de vida.


Con un primer diagnóstico hecho se debe empezar la intervención multidisciplinar cuanto antes, ya que la permeabilidad del cerebro en este estadio es muy grande y va perdiéndose con el crecimiento y desarrollo.


Además, el recuerdo sensitivo por parte de la vista y/o el oído con una buena y optimizada atención e intervención temprana pueden ser aprovechables para la adquisición de pautas y herramientas comunicativas alternativas.


Un caso ejemplar, a nivel internacional, sobre la sordoceguera adquirida antes de los dos años de edad es Helen Keller (1880-1968), brillante escritora, oradora y activista política. Helen perdió ambos sentidos por motivo de una enfermedad siendo bebé. Esta mujer, gracias a una intervención temprana, llegó a la evocación conceptual, pudiendo, de este modo, adquirir el lenguaje abstracto y la asociación de ideas, llegando a la Universidad y convirtiéndose en un referente para la comunidad sordociega y toda la población, en general, como claro ejemplo de superación de las barreras comunicativas.
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Actividades


5. Busque información bibliográfica sobre Helen Keller y haga un listado con los datos de su vida y la información que encuentre más relevante. ¿Qué datos son los que más le llaman la atención sobre esta persona sordociega? ¿Cómo cree que la adquisición de la sordoceguera en la primera etapa de su vida influyo en ella? ¿Y en su familia?


6. Comente la siguiente afirmación de la activista Helen Keller: “El optimismo es la fe que conduce al éxito. Nada puede hacerse sin esperanza y confianza”. ¿Por qué cree que conceptos abstractos tan relevantes como el optimismo, la esperanza y la confianza fueron objeto de sus reflexiones?





La sordoceguera adquirida entre los dos y los siete años de edad


Esta etapa de la infancia es relevante porque es cuando aparece el lenguaje, la persona comienza a poder verbalizar o signar lo que sabía previamente, pero era incapaz de expresar de manera estructurada lingüísticamente.
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Importante


El lenguaje es crucial para el pleno desarrollo cognitivo de toda persona porque empleándolo se facilita la interactuación social.





Cuando la sordoceguera aparece en este estadio, que según Piaget es el preoperatorio, se deben fomentar las experiencias que favorezcan la interacción con otras personas para motivar al menor con sordoceguera.


También resulta relevante ayudar a que se asiente la diferenciación del “yo” con el entorno para facilitar su desarrollo e independencia con el medio.


La intervención multidisciplinar, según las características de cada persona, puede incluir desde logopedia y mediación comunicativa hasta habilidades espaciales, sociales y psicopedagógicas.
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La estimulación temprana con personas con diversidad funcional sensorial es muy relevante presentando resultados muy positivos en el desarrollo comunicativo y cognitivo en la primera infancia. El uso de terapias estimulativas con animales presenta muy buenos resultados con todos los tipos de diversidad funcional.


La sordoceguera adquirida de los siete a los once años


Entre los siete y los once años o la última etapa de la infancia se da la aparición del pensamiento lógico y del razonamiento. Es la etapa denominada por Piaget como estadio de operaciones concretas, antecedente del estadio de las operaciones formales.


En esta etapa, si se adquiere la sordoceguera, la persona puede presentar dificultades a la hora de comprender y asimilar determinados conceptos, ya que muchas acciones se asimilan a través de las imágenes, que ayudarán a evocar objetos que no están presentes pero sí están representados.


En este estadio conviene trabajar las clasificaciones y las seriaciones para fomentar la capacidad de crear pensamiento conceptual a través de la creación de categorías.
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La asociación conceptual a través del tacto es una herramienta interventiva básica para el desarrollo cognitivo de las personas con diversidad funcional sensorial durante su infancia.


3.2. Incidencia de la sordoceguera en la adolescencia


La adolescencia consiste en la mayor etapa de transición de todo ser humano, suponiendo el paso de la infancia a la madurez o etapa adulta.


Se dan durante la adolescencia los cambios más relevantes a nivel físico, cognitivo y psicológico debido al desarrollo hormonal y sexual que el crecimiento madurativo conlleva para todas las personas, incluidas las personas con algún tipo de diversidad sensorial.
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Importante


En todas las personas integrantes de la comunidad sordociega todas las implicaciones de la adolescencia se encuentran de igual modo, salvando la idiosincrasia personal y contextual de cada individuo y, además, diferenciando entre la persona sordociega congénita y la que adquiere la misma en esta etapa.





Aunque la influencia del entorno, del contexto cultural y socioeducativo del individuo influye de forma determinante, en todas las personas, confluyen una problemática y unas características comunes e identitarios de esta etapa, de las que cabe destacar las siguientes:




	Los cambios fisiológicos.


	Los cambios físicos.


	La necesidad de mayor independencia respecto al núcleo familiar.


	El cambio de prioridades respecto a las relaciones sociales, tomando el grupo de iguales una importancia muy significativa.


	El despertar de instintos y apetencias sexuales.
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