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1. ¢Qué es la sordoceguera?

La sordoceguera es una ausencia
o pérdida parcial de las posibilida-
des que nos permiten un acceso a
la realidad que nos rodea y a noso-
tros mismos a través de dos senti-
dos tan fundamentales como el
oido y la vision. Es un acceso a la
realidad personal, que todos los
humanos somos, diferente, ya que
este descubrimiento de nuestro ser
personas y de nuestro mundo no
puede hacerse mediante la luz y el
sonido.

El sordociego va descubriendo
su ser personal y su mundo en la
cercania palpable del otro, a través
de su tacto, que no son solo sus de-
dos, sino su piel entera; a través de
su olfato; mediante su sabor.

El amor se le tendra que trans-
mitir de forma tactil y sabia; el
abrazo tendra que ser multiverso y
locuaz; calido y firme; frecuentisi-
mo...un sordociego amado es un
sordociego fundido permanente-
mente en una comunicacion creati-
va y estimulante piel a piel con
otra persona.

El amor tendra que ser sabroso y
oloroso. jQué riqueza de matices
percibiran que a los demas se nos
escapan...!

Las personas sordociegas forman
un grupo muy heterogéneo y utili-
zan distintos métodos de comuni-
cacién. Hay sordociegos congéni-
tos; sordos congénitos con ceguera
adquirida; ciegos congénitos con
sordera adquirida; sordos tardios,

personas con resto visual, con res-
to auditivo, personas totalmente
sordociegas.

En cualquier caso, es imprescin-
dible un diagndstico precoz y un
método de intervencion si quere-
mos no perder un tiempo precioso.
A continuacién resumimos la filo-
sofia y los principios metodologi-
cos aplicables a todos los sordocie-
gos segln sus caracteristicas que se
aplican en el Mddulo de Atencion
Educativa a Personas Sordociegas
(M.A.E.P.S.) y que recogemos de la
revista Tercer Sentido, n° 24, de di-
ciembre de 1996, editada por la
ONCE.

2. Modelo de intervencion

Los nifios sordociegos carecen
de motivacion para entablar con-
tacto con el mundo que les rodea y
pierden gran nimero de posibilida-
des experimentales que son la base
del desarrollo de estructuras de co-
nocimiento y, por tanto, del desa-
rrollo de la comunicacién y del
lenguaje.

La idea general es que la educa-
cién es un proceso de construccion
en el que tanto el guia —persona
adulta que interactiia con el nifio
haciéndole de intérprete del mun-
do— como el nifio deben tener una
actitud activa que permita aprendi-
zajes significativos.

Consideramos que para que el
nifio sordociego desarrolle comuni-

Educacion

cacion y posteriormente lenguaje
debe estar estimulado de una ma-
nera equivalente a la que esta el
nifio sin déficits auditivos y visua-
les.

3. Principios en los que se
apoya la metodologia
empleada.

e Cada persona sordociega es
Unica, por tanto, antes de iniciar
nuestra intervencion, debemos
analizar exhaustivamente: a) ori-
gen de la sordoceguera; b) etiologia
y momento de aparicion; c) tipo y
grado de pérdida auditiva; d) tipo y
grado de pérdida visual; e) si exis-
ten o no déficits asociados; f) desa-
rrollo y momento cognitivo y co-
municativo en que se encuentra.

e La persona sordociega debe
construir sus esquemas de conoci-
miento a través de la experiencia y
en este proceso necesita guias.

< El tacto es el canal esencial
para la recepcion de estimulos.
Toda expresidn debe ser presentada
de forma que pueda ser percibida a
través de este sentido.

« Cada accion desarrollada por
el nifio a la que se le pueda dar un
contenido intencional debe obtener
una respuesta coherente.

e La personas que intervienen
como guias deben trabajar perfec-
tamente coordinadas para lograr
que la recepcién de estimulos y la
actividad educativa se prolongue
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ordenadamente a lo largo de todo
el dia.

e Cada actividad desarrollada
debe ser motivante para ello es ne-
cesario descubrir y apoyarse en los
intereses de la persona sordociega y
partiendo de ellos proponer la ex-
periencia y ensefiarle a explorar.

« El orden de la secuencia de re-
alizacion de la actividad, del lugar,
de la estructuracion de los momen-
tos en que se realiza y la conside-
racion sobre la coherencia entre ac-
tividad a desarrollar y lugar en que
se realiza, son aspectos fundamen-
tales que deben ser tenidos en
cuenta en todo programa para fa-
vorecer la anticipacion.

e Cada programa desarrollado
debe descansar en un modelo am-
plio que, centrado en las capacida-
des, intereses y necesidades de cada
persona sordociega, asegure que las
personas que directamente atien-
den a la persona sordociega com-
partan los mismos objetivos.

= Los programas deben ser acti-
VoS, conseguir dar sentido a cada
momento.

e El ambiente de intervencion
debe ser relajado fisica y funcio-
nalmente para conseguir una at-
mdsfera calida que favorezca un
enfoque positivo para encarar la
vida.

< El ritmo de desarrollo del pro-
grama, los momentos de trabajo y
el lugar donde se desarrollan deben
ser flexibles en funcion de los ob-
jetivos, pero sin olvidar en ningdn
momento los aspectos en ellos con-
tenidos.

4. ;Cual es la situacién
actual de estas personas?
APASCIDE. El testimonio de
una madre.

Este breve asomo que aqui in-
tentamos ante unas personas a las
gue se ha negado la luz y el sonido
nos estremece y nos pide cercania.

Este mundo era inexistente para
mi hasta que tuve la dicha de en-
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contrarme, como compafiera de
trabajo, a una mujer que desde en-
tonces me ha privilegiado con su
amistad. De todo lo que de ella he
ido aprendiendo con los dias y los
afios hay dos hechos que sobresa-
len: Uno, un sordociego puede ayu-
dar a que nosotros veamos, resurge
aqui la asombrosa paradoja del
misterio personal. Un dia me rega-
16 la confidencia de que su hijo,
sordociego desde la incubadora, le
habia hecho ver las cosas, la vida,
con una nueva luz, para ella habia
sido este hijo una profunda trans-
formacion interior. En muchas oca-
siones hemos comentado la hondu-
ra humana que se esconde en el su-
frimiento vivido y transformado
por el amor; el segundo hecho, es la
incansable lucha que le he visto de-
sarrollar dia a dia, preguntando,
escuchando, removiendo la inercia
de unas estructuras que no tenian
ni el dolor en el pecho, ni el don de
si que a ella la movian. Me parece
que vale la pena escuchar un poco
de su propia experiencia:

Cuando en el seno de una fami-
lia aparece un nifio sordo, ciego, y
mudo, la impotencia, la soledad, la
falta de informacién, la angustia y
la sorpresa, se suceden como miste-
rios de un interminable rosario al
gue no se encuentra sentido.

A la impotencia de la familia se
suma también el desconcierto de
los profesionales a quienes acudi-
mos, que se sorprenden al atender a
nifios que no contestan a los esti-
mulos convencionales.

Mi hijo Jorge tiene ya diez afios.
Al principio, no sabia comer, pues
nunca habia visto masticar; dormia
cuando tenia suefio, sin distinguir
el dia de la noche; no sabia cami-
nar, y erguirse de pie, para él era
imposible; no jugaba con objetos
porque no advertia los divertidos
colores, ni su movimiento, ni las
suaves canciones que tenian; no
sabia que habia que ir al bafio con
cierta regularidad; no podia expli-
carnos su dolor cuando estaba en-
fermo y lloraba; no sabia qué caras
ni qué sonrisas tenian sus papas...

Nada le estimulaba. Nada le in-
teresaba. Habia que crearle un inte-
rés por todo el mundo exterior.

Afortunadamente, hoy sabe mu-
chas de estas cosas.

Jorge lo aprende todo por imita-
cion; pero no imita lo que oye o ve;
imita lo que unas manos diligentes,
entrenadas en su lenguaje y aplica-
das sobre su cuerpo, le explican
desde que se levanta hasta que se
acuesta.

Las principales entradas de in-
formacion que recibe son tactiles,
un tipo de comunicacién nada
usual en la sociedad en que vivi-
mos, complejo para un profano, y
que reduce atn mas su circulo rela-
cional.

Sus salidas comunicativas son
muchas veces un balbuceo tactil de
dificil comprensién, que hay que
descifrar y reconocer para reforzar
su iniciativa de comunicarse, y
consolidar una légica de aprendi-
zaje.

La formacion, la observacion y
el meticuloso seguimiento, son la
Unica manera de sacarle de su ais-
lamiento y ensefiarle a ser persona,
de hacerle desarrollar sus capacida-
des, que no son pocas, y de sumi-
nistrarle los medios para que, pese
a sus graves discapacidades, sea un
nifio feliz.

Posiblemente algunos de los
que leen estas lineas recuerden
una antigua pelicula titulada: El
milagro de Ana Sullivan. Quiero
llamar su atencion sobre el hecho
de que el milagro de Ana Sullivan
no es un milagro; y no es sélo una
pelicula.

De ella hemos sacado una sélida
conclusion: NUESTROS NINOS PUEDEN.

La vida de Hellen Keller, sordo-
ciega desde su infancia, es una his-
toria real que nos ensefia lo que la
voluntad y la entrega de otra per-
sona, instruida y comprometida en
rescatar los sentidos més olvidados,
puede conseguir. Durante todo su
trayecto vital Hellen Keller fue
siempre Dos PERSONAS. Ella, sordo-
ciega, y Ana Sullivan, su guia y
profesora.



5. Situacion espafiola

< La sordoceguera no esta reco-
nocida en Espafia como discapaci-
dad especifica. Un sordociego no es
un sordo + un ciego. Su posibilidad
de acceso a la realidad esta mucho
mas limitada y requiere un lengua-
je especifico que no alcanzan ni el
lenguaje para ciegos, ni el lenguaje
para sordos.

» Debido al no reconocimiento
de esta discapacidad, no existen
planes formativos para profesiona-
les en sordoceguera en las especia-
lidades de pediatria, psicopedago-
gia, logoterapia, audiologia, terapia
ocupacional, educacion especial,
rehabilitacion...etc.

e En Espafia se estima que la
sordoceguera afecta a 4.000 o
5.000 personas. Sin embargo, como
censo sélo figuran entre 600-700.

< A excepcion de la ONCE, los
medios educativos, asistenciales y
sociales con los que cuenta el co-
lectivo son escasos y vacilantes. La
ONCE tiene una unidad especializa-
da en Madrid que atiende a menos
de treinta nifios.

Ante esta situacion, algunos pa-
dres llenos de esperanza y coraje
han creado una asociacion: APAS-
CIDE (Asociacion de padres de sor-
dociegos de Espafia).

< La Asociacion estd interesada
en los programas de transicion a la
vida adulta y en programas de ga-
rantia social para sordociegos. Se
constata la carencia de centros
ocupacionales, centros especiales
de empleo y empleo con apoyo.

= Existe preocupacion por la si-
tuacion de los sordociegos una vez
terminado su periodo de escolari-
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zacion. Es necesario prever la crea-
cién de viviendas adaptadas a sus
necesidades y con los medios ade-
cuados para continuar su desarro-
llo formativo laboral y social.

e Se preguntan ;Qué sera de
ellos cuando sus padres y tutores
desaparezcan? ....tantas cosas...

La Asociacion APASCIDE reco-
noce la labor realizada por parte de
la administracién en el campo de
las minusvalias, pero denuncia el
abandono en que estan viviendo
los sordociegos y sus familias.

Cambiar, mejorar las condicio-
nes de vida de las personas sordo-
ciegas, ofrecerles las oportunidades
gue necesitan para reajustar sus vi-
das, aprendiendo nuevos métodos
de comunicacion y a desenvolverse
con habilidad en su entorno; lograr
el desarrollo maximo de todo su
potencial intelectual, humano y so-
cial, es una empresa en la que de-
ben involucrarse:

A) Las instituciones publicas,
que son las responsables Ultimas a
la hora de garantizar unas posibili-
dades de vida digna a los sordocie-
gos. Ellas tienen la obligacion de
establecer las politicas y los medios
encaminados al logro de la igual-
dad de la personas sordociegas en
el acceso a los recursos fundamen-
tales para la vida: educacién, tra-
bajo, sanidad, vivienda, cultura, in-
gresos econoémicos, etc.

B) La sociedad debe organizarse
y defender a los mas débiles identi-
ficando necesidades, proponiendo
alternativas, denunciando abusos y
perezas, promoviendo servicios
complementarios a los que ofrece
el sector publico. Participar, cola-
borar, no delegar. Autogestién.

C) Las propias personas sordo-
ciegas deben tomar conciencia in-
dividual y colectivamente de sus
derechos como paso previo a in-
fluir en la mejora de su bienestar.

Aqui tenemos una realidad y
una lucha. Nada de lo humano nos
es ajeno. Es cierto. Pero, para un
personalista comunitario, lo huma-
no més importante, lo que le orien-
ta la vida, es lo humano débil y po-
bre. Donde hay una persona mi-
nusvalorada por el egoismo o la
ignorancia de otros hombres, o
donde el misterio de la vida se ma-
nifiesta por su cara méas dramatica,
un hombre cabal estq presente y
disponible para obrar el milagro del
amor. El hombre vivo es un cami-
nante, es decir, la vida estd puesta
en sus manos para hacerla ejerci-
tando su libertad y su creatividad.
Al mal, en todas sus manifestacio-
nes, es menester combatirlo. Pero,
este combate es obra de la libertad
personal y, por tanto, en esta lucha
que es vivir, a veces, el sufrimien-
to, por esos caminos retorcidos de
la experiencia personal, se trans-
forma en una experiencia de paz,
de belleza y de cansancio fiel en
que consiste una vida plena de sen-
tido. No es infrecuente que detras
de un gran sufrimiento transforma-
do nos encontremos con una per-
sona en su propio quicio y vital efi-
cacia en expresion de Ortega. Asi
nos ha sucedido encontrandonos
con estas personas débiles y casi
desconocidas de nuestra familia
humana. Nos hemos asomado a la
oscuridad y al silencio y hemos sa-
lido iluminados y envueltos en una
sinfonia de lucha y esperanza. Sin
embargo, esta casi todo por hacer...
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