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Mensaje de la

Presidenta

ueridos Amigos y
Qcolegas,

Celebramos una
maravillosa conferencia
Europea de la Dbl en Agosto
en Lille. Alrededor de 300
delegados escucharon y
contribuyeron en grandes
debates. Podréis encontrar
mas detalles en este
namero. Debemos felicitar
enormemente a Jacques
Soriau y a los miembros
del comité cientifico, y a
Dominique Spriet y Valerie
Taggiasco por la organizaciéon
local.

Todas las conferencias
tienen momentos
memorables por diferentes
razones. En esta ocasion
hubo muchos, pero para mi
las presentaciones realizadas
por las personas sordociegas
son siempre la mayor
recompensa. Las personas
sordociegas de forma
valiente compartieron sus
problemas y nos presentaron
retos y aprendizajes de
forma Unica. Sélo tenemos
gue asegurarnos de estar
escuchando. Por supuesto,
uno de esos momentos
magicos fue el circo con el
hijo de Valerie actuando
junto a su padre. ;Quién
se hubiera perdido ese
momento?

Como siempre, la Dbl
intenta rentabilizar al
maximo los contados
momentos que podemos
compartir por lo que
siempre, aprovechamos
la oportunidad para
hacer coincidir nuestras

reuniones con los eventos.
Esta ocasion no fue una
excepcioén y celebramos
nuestras reuniones de Comité
Ejecutivo, Junta Directiva y
Asamblea General antes de

la conferencia. Fue un placer
dar la bienvenida a algunos
nuevos miembros a nuestra
Junta e incorporamos dos
nuevos roles: uno para el
desarrollo y un segundo para
tratar de poner mayor énfasis
en la investigacion. Creo que
ambos fueron bien recibidos.

Fue un placer que Dennis
Lolli representara a Perkins
Internacional durante la
reunion de Junta, y el Comité
Ejecutivo agradeci6 a Debbie
Karasinski - CEO - de Senses
todo el duro trabajo de Elvira
y Bronte en la Secretaria.
Geir Jensen y Sanja Tarczay,
de la Federacién Mundial
de Sordociegos, nos
acompafiaron formando
parte de la agenda de la
Junta, para lo que dejamos
la mayor parte del tiempo
disponible.

Ahora estamos expectantes
ante la Conferencia de la Red
de Sordoceguera Adquirida
en Belfast, en Noviembre
de 2014 y la organizaciéon
de la Conferencia Mundial
en Rumania en Mayo de
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2015. En nombre de la Db,
un agradecimiento enorme
a todos los que hoy dia
estan trabajando en estas
importantes conferencias.
Dais vuestra experiencia

y vuestro tiempo para
ofrecernos fantasticas
oportunidades. Nosotros

“s6lo nos dejamos caer”

por lo que en caso de que
no hayamos reconocido de
forma apropiada todo lo
gue esas personas hacen,
gracias.

Saludos cordiales para todos
Gillian Morbey

Presidenta de la Dbl

EDITORIAL

Queridos amigos,

Una vez mas contamos
con otra seleccién ecléctica
de articulos que cubren
un amplio espectro de
actividades relacionadas con
la sordoceguera. Muchos de
los articulos de este nimero
son presentaciones que se
realizaron en las recientes
conferencias que seran de
interés para los miembros en
general. Esta edicion también
destaca un fascinante
programa y actividades
educativas llevadas a cabo en
el mundo.

La Conferencia Europea
en Lille fue el mayor
acontecimiento del 2013. Se
elogié a los organizadores
por la celebraciéon de una
maravillosa conferencia que
(la mayoria de los asistentes
estaban de acuerdo) triunfé
en satisfacer un ambicioso
tema de debate y puso
en orden los aspectos
comunes en sordoceguera
y en aprender del otro. La
conferencia de recapitulacion
de Ole Mortensen hace un
excelente trabajo descriptivo
respecto a esto.

En diferentes partes de esta
edicion se pueden encontrar
varias presentaciones de
la conferencia, a algunas
de ellas asisti durante la
conferencia; y recibi otras
gue de forma espontanea me
enviaron los autores. Recibi

varias presentaciones de los
talleres que apareceran en
ediciones futuras.

Lo que mas cabe resaltar
para mi en esta edicion
son las historias personales
que se presentaron
durante la conferencia.
El relato de Sven Kolset
sobre su hijo Torgeir,
“Un Tipo Excepcional” es
especialmente alentadory
describe la importancia de
la familia en la evolucion de
un nifio hacia la edad adulta.
En otro enfoque familiar,
Sabine Kersten habla de
su vida como hermana de
un chico con Sindrome
de Usher, explicando de
primera mano los aspectos
de “negacion, verglienza
y orgullo” que ellas y otras
personas experimentan
con el Sindrome de Usher.
Curiosamente Emma utiliza
estas experiencias personales
para apoyarla en su papel
como asesora de SENSE.

Durante la conferencia
de Lille tuve la oportunidad
de ver una actuacién a
cargo del Grupo de Teatro
de Kalorama “Toneel
Mooi Uitzitch (Vista
Preciosa)”. El director
Caspel Schimmel preparé
un articulo “Nuestros
actores Sordociegos son una
inspiracion” que os parecera
totalmente fascinante.

(continua en la pagina 39)
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Informes de la Vicepresidencia

Bernadette Kappen informa:

® Qué tiene de especial la
Dbl? Cuando pienso en ésta
cuestiéon vienen a mi mente las
palabras apoyo, conocimiento,
preocupacion, amistad, experiencia

y diversién. La Conferencia
Europea en Lille vio estas palabras
en accién cada dia. Fue un tiempo
de renovar amistades y aprender
novedades en el rea. Se podian
ver muchos rostros familiares
alrededor de la gran sala de la
conferencia pero también hubo
mucha gente nueva en el campo
de la sordoceguera. El crecimiento
del nimero de profesionales en

el mundo es de gran importancia
para facilitar buenos programas

y servicios para personas
sordociegas. Los miembros de los
comités cientifico y organizador
hicieron una reunién excepcional
uniendo las necesidades
profesionales y personales de los
participantes. Sé que puedo decir

gue cada participante esta muy
agradecido por todo lo que se ha
hecho para que hayan sido tan
especiales la estancia en Lille.

La Dbl no son sélo conferencias.
Es la conexion actual con los
miembros en todo el mundo.
Espero que visitéis la web de forma
regular y os sentais con libertad de
contactar con el Comité Ejecutivo
o con la Junta Directiva si tenéis
preguntas o necesitais informacién
sobre recursos.

Estar conectados nos ayuda a
aprender sobre nuevos recursos,
lo que nos motiva a continuar
nuestros esfuerzos en proporcionar
los mejores programas a personas
sordociegas.

Bernadette

Carolyn Monaco informa:

B Feliz Aflo Nuevo! 2014 se esta
configurando como un nuevo
ano lleno de eventos para la
Deafblind International.

Con la celebracién de los Juegos
Olimpicos de invierno de 2014 en
Sochi en febrero, vuelvo a recordar
el paralelismo que existe entre
dos de mis pasiones, la Dbl y los
Juegos Olimpicos. La primera vez
gue reconoci ese paralelismo fue a
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principios de los afios 90 mientras
que participaba en la elaboracion
por escrito de una propuesta de la
CDBA para acoger una Conferencia
Internacional aqui en Canada.

Muchas veces, mientras
que poniamos todo nuestros
esfuerzos en conseguir que este
acontecimiento se llevara a cabo,
los miembros de nuestro comité
utilizaban términos tales como
“oferta para acoger”, “ceremonia
de apertura”, “premios”, "acoger
al mundo”, “banderas” y por
supuesto “el espiritu de la amistad
internacional”, todo aquello que
anteriormente habiamos asociado
con la organizacién de los eventos
olimpicos.

Lo mejor de los Juegos Olimpicos
y de la Dbl es que no es necesario
que estés siempre fisicamente alli
para disfrutarlo y para beneficiarte

de las cosas maravillosas que se
estan produciendo en ellos.

Las diferentes opciones de
medios de comunicaciéon nos
mantendra en contacto con
nuestros atletas en Sochi y de
manera similar, la Revista de la
Dbl y su web nos ofrecen acceso a
aquellos acontecimientos a los que
no podemos asistir y aparte de la
informacién y de las experiencias
gue se han compartido alli.

En 2014 espero que se considere
introducir un colega, una persona
sordociega, una organizacién o un
miembro de la familia a la Dbl para
gue puedan brindar por el mundo
de la sordoceguera y beneficiarse
del espiritu internacional.

Carolyn



Pre-conferencia de CHARGE

La Red de CHARGE DE LA Dbl
informa sobre el éxito de su
Pre-Conferencia de CHARGE

Lille, Francia, 24 de Agosto, 2013

| 24 de Agosto de 2013,
E la Red de CHARGE de la

Dbl celebré su (primera)
pre-conferencia previa a la 8

conferencia europea de la Dbl
celebrada en Lille, Francia. Fue

organizada por el grupo de trabajo

de la Red de CHARGE de la Dbl:
Gail Deuce (Sense Reino Unido),
Martha Majors (Perkins, EEUU)
y Andrea Wanka (Stiftung St.
Franziskus, Alemania)

En la conferencia participaron
cuarenta y siete personas que
representaban a Gran Bretafa,
Suecia, Noruega, Alemania, Paises
Bajos y Taiwan

El dia comenzé con
presentaciones seguidas de una
visualizacion de imagenes de cinco
nifios y jévenes con Sindrome de
CHARGE tomadas por el fotégrafo
Robert Bihler. Después, Martha
Majors, que no puedo personarse
en la pre-conferencia, saludo a los
participantes a través de un video

Los dos temas principales
de la Pre-Conferencia fueron:
Habilidades Socio-Emocionales
y Comunicacién. La sesion de
la mafiana se centré en las
habilidades socio-emocionales.
Sonja Friberg, de Suecia, realizé
una presentacién sobre la
Red Nordica de profesionales
especializados en Sindrome de
CHARGE. Después de ella, Gail
Deuce profundizo en el tema
presentando un estudio de caso. Se
concedié un breve descanso para
que los participantes se reunierany
se conocieran.

Tras el descanso, se dividi6 a los
participantes en cuatro grupos

Participantes escuchando las palabras de Martha Majors

de debate, moderados por Sonja,
Gail, Andrea (Alemania) y Steve
Rose (Sense Reino Unido). Cada
grupo debatio los aspectos socio-
emocionales de las personas con
CHARGE y presentaron sus los
contenidos del debate antes de la
comida.

Una vez finalizada la comida,
nos centramos en la comunicacion.
Odette Haubrich (Sense Reino
Unido) y Steve Rose, en la primera
presentacién, una visiéon general
sobre los aspectos inusuales
de la comunicacién mostrados
por personas con Sindrome de
CHARGE. La segunda presentacién
sobre la comunicacién, fue un
estudio de caso realizado por
Andrea Wanka. De la misma
forma que en la Sesidon matutina,
se reservé un tiempo para que los
mismos cuatro grupos de debate se
reunieran y pudieran compartir sus
opiniones.

Ademas de lo planificado en
la agenda, hubo muchos mas
momentos informales para
compartir durante el dia, tales
como compartir un maravilloso

video de Eva Karlsson (Suecia) en
el que se mostraba como un nifio
con CHARGE aprendié a montar en
bicicleta a su manera; informacion
sobre un libro de Svein Olav Kolset
de Noruega sobre la vida de su
hijo de 38 afios con CHARGE;
informacién sobre las experiencias
de Sense, e informacion sobre la
proxima conferencia danesa de
CHARGE prevista para el afio que
viene.

Esta primera pre-conferencia
de la Red de CHARGE de la Dbl
fue apasionante tanto para los
participantes como para el comité
organizador. Esperamos repetir
este maravilloso acontecimiento
previo a la proxima conferencia
Mundial en Rumania en 2017.
Para mas informacion o hacerse
miembro de la Red de CHARGE
de la Dbl por favor contactar con
Andrea-Wanka @dbicharge.org

Realizado por la Dra. Andrea
Wanka, Stiftung St. Franziskus,
Heiligenbronn Alemania

Email:
andrea-wanka@dbicharge.org
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La Presidenta de la Dbl, Gillian Morbey,
inaugura oficialmente la 8* Conferencia
Europea sobre Sordoceguera

s maravilloso estar de

nuevo en Francia; es la

primera vez que vengo
aqui por un tema relacionado
con la sordoceguera desde que,
en 1987, asisti a la Conferencia
de Poitiers. Soy plenamente
consciente de la continua 'y
considerable aportacién que han
hecho nuestros colegas franceses
en el establecimiento de servicios
para personas sordociegas, asi
como su contribucién al desarrollo
del conocimiento del tema de la
comunicacion, al acoger varios
seminarios sobre el tema de la
comunicacion en Paris. Asi pues,
estoy completamente segura de
gue esta Conferencia Europea
de la Dbl, organizada de manera
conjunta por ANPSA, la Asociaciéon
Nacional Francesa de Sordociegos
y CRESAM, la Red Francesa
para Sordociegos, sera un éxito
excepcional.

Me gustaria decir unas palabras
acerca del lema de la conferencia:
“ldentidades y Cambios: aspectos
comunes de la sordoceguera” y
hasta qué punto este lema conecta
con la propia Dbl. Es un lema
gue estimula el pensamiento y
gue es el mismo que yo hubiera
esperado de Jacques Souriau y de
los miembros del comité cientifico.
Todos ellos han desempenado
una excelente labor reuniendo
gran variedad de presentaciones y
debates interesantes relacionados
con este tema.

Supongo que todos hemos
elaborado nuestro propio
significado de este concepto,
pero tengo que decir que me
gquedé muy impactada con el
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subtitulo: “Aspectos comunes de la
Sordoceguera”. Los movimientos
y organizaciones mejores y mas
sostenibles se han construido de
abajo a arriba, teniendo como
punto de partida una necesidad,
un interés comun. Y ésta es
exactamente el como y el por qué
comenzaron la Dbl y muchas de
las organizaciones que estan hoy
aqui presentes. La Dbl empez6
a funcionar porque muchos
educadores de todo el mundo que,
en los afos 60 y 70, trabajaban de
forma aislada estaban buscando
"respuestas” para ofrecer atencién
principalmente al colectivo de
nifios sordociegos por rubéola.
Al principio la organizacién
fue denominada International
Association for the Education
of Deafblind (Asociacion
Internacional para la Educacién
de los Sordociegos) o IAEDB. Fue
maravilloso que un pequefio grupo
de profesionales “se preocuparan”
lo suficiente para intentarlo y
hacer algo por esos nifios. Ellos
detectaron los aspectos comunes
compartidos por esos niflos que
suponian un reto tan complicado y
decidieron hacer algo al respecto.
De manera similar, algo parecido
ha sucedido en el pasado reciente,
cuando nos decian que el sindrome
de CHARGE no existia y sin
embargo todos éramos conscientes
de que estdbamos trabajando con
niflos con unas caracteristicas que
se correspondian con ese sindrome.
Finalmente el mundo clinico estuvo
de acuerdo y acept6 que habia una
denominacion de sindrome para
esa poblacion con CHARGE.
Nuestra principal caracteristica

compartida es posiblemente la
comunicacién; por supuesto,
ahora lo entendemos muchisimo
mejor de lo que lo haciamos en
los aflos 70 y esto es lo que hace
gue muchas veces no valoremos
en su justa medida el alto nivel de
habilidades que tienen nuestros
profesionales y mas aun, lo
brillantes que son las personas
sordociegas al ser capaces de
recibir un toque o un signo de
formas tan variadas y captar el
significado a través de esas formas
abstractas de comunicacién. Tal vez
s6lo somos conscientes de lo lejos
qgue hemos llegado, cuando un
visitante externo llega a nuestros
centros y se maravilla de la
velocidad con que se ejecutan los
signos o los toques y jla respuesta
cargada de significado que nos
devuelve la persona sordociega!
Al mismo tiempo que
los profesionales estaban
descubriendo estos aspectos
comunes, también lo estaban
haciendo los padres y las familias.
Una de las caracteristicas claves
gue identifica a todas nuestras
organizaciones es que trabajamos
en colaboracion con las familias,
gue son tan importantes, si no
mas, que los profesionales. En
aquellos primeros tiempos los
padres lucharon para adquirir los
conocimientos, descubrieron los
rasgos comunes que compartian
sus hijos con rubéola, ya que
mostraban caracteristicas fisicas
similares y, joh, si, la hiperactividad
y las noches sin dormir! y
decidieron hacer algo al respecto.
Por otra parte, estaban las
propias personas sordociegas,
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para quienes resultaba mucho
mas duro llegar a agruparse como
colectivo. Pero con el desarrollo
de las tecnologias, el mundo

de las personas sordociegas se
contrajo también y poco a poco
fueron encontrando su identidad a
través de muchas organizaciones,
incluida la World Federation of
the Deafblind (WFDB, Federacion
Mundial de Sordociegos) y de

la Dbl Acquired Deafblindness
Network (Red de Sordoceguera
Adquirida de la Dbl)

Descubrir estas caracteristicas
comunes es muy importante para
la profesion y para la disciplina
de la sordoceguera, pero para las
personas sordociegas es mucho
mas que eso: se trata de construir
vinculos, desarrollar amistades y
relaciones, ser consciente de que
ya sea un miembro de la familia,
un profesional o una persona
sordociega, formamos parte de
una comunidad. Dicho de manera
sencillo, jno estamos solos!

Esta conferencia tratara de
aglutinar estos elementos,
abordando con valentia diversos
temas con los profesionales, los
padres y las personas sordociegas,
todos ellos representados de forma
equitativa en las presentaciones
y en la participacién. Jacques
Souriau indicé que uno de los
objetivos de esta conferencia es
“mostrar y describir la resiliencia
de la sordoceguera como una
discapacidad unica”. No tengo
ni la menor duda de que esta
conferencia lo demostrara.

Y volviendo al tema principal:
“ldentidades y cambios”, puedo
imaginar la gran variedad de
debates que surgiran. Los filésofos
y los psicélogos han estudiado
el tema de la identidad durante
muchos anos. Los ponentes de
la plenaria principal abordaran
temas que durante mucho tiempo
han resultado complicados
para nuestro mundo de la
sordoceguera: la emocionalidad,

el desarrollo de la cognicién social,
cdmo los individuos desarrollan sus
capacidades para vivir sus propias
vidas y el papel de las narrativas a
la hora de construir las identidades
individuales. Estoy segura de

que estos temas tan complejos
estimularan amplios debates.

No hace mucho tiempo estuve
en una exposicion de arte titulada
"Arte Extranjero”. Las pinturasy
las esculturas que alli se exhibian
habian sido realizadas por
personas discapacitadas de Japon.
El evento era increiblemente
conmovedor; ya que a lo largo
de toda la exposicion se podia
percibir de una forma o de
otra la lucha de los artistas
con la identidad, la narrativa y
la emocionalidad. Uno de los
artistas pintaba constantemente
autorretratos; al principio eran
bastante grandes, pero después,
al cabo de 10 u 11 pinturas, se
podia ver que eran poco mas
grandes que un sello de correos.
Otra artista elaboraba mufecas
que representaban a su madre
fallecida hacia mucho tiempo y
que se hacian mas grandes con
cada pieza que les ponia. El sentido
de identidad, comprender tu
propia emocionalidad y contar tu
historia no es algo que se consiga
facilmente.

Creo que en el Museo de Arte
Moderno de Lille, ademas de
Picasso el extranjero famoso,
tienen una nueva ala dedicada
al “Arte Extranjero”. Tal vez,
de forma parecida a Picasso (el
extranjero original que lleg6 a
ser ensalzado), podemos sostener
que el mundo “extranjero” de la
sordoceguera tiene mucho que
ofrecer, no sélo al dmbito mas
amplio de la discapacidad sino a la
sociedad en su conjunto.

En los afios 50 y 60, cuando
empezamos a constituir grupos de
familias, ya sabiamos que nuestro
mundo era especial. Este fue el
comienzo de las organizaciones

nacionales de apoyo y la aparicion
de la International Association
for the Education of Deafblind
(Asociacion Internacional para la
Educacion de los Sordociegos),
gue posteriormente fue la Dbl.
No siempre éramos capaces de
describir nuestra identidad ni de
detallar aquello que teniamos
en comun, pero sabiamos que
estdbamos alli. Estoy convencida de
gue esta conferencia nos recordara
por qué somos especiales y tal vez
seremos capaces de responder a la
pregunta de Jacques Souriau sobre
la resiliencia de la sordoceguera.

Finalmente, tengo que decir
gue no puedo hablar de la
resiliencia de la sordoceguera,
pero si me gustaria resaltar
formalmente la resiliencia de los
organizadores. Debo agradecer
a Dominique Spriet, Presidenta
del Comité Organizador Local y
amiga desde hace mucho tiempo,
por el fantastico trabajo que ha
desarrollado con su equipo de
voluntarios tan bien dispuestos.
En nombre de la Dbl, tengo el
privilegio de agradecer a Jacques
Souriau y Valerie Taggiasco,
Presidenta de ANPSA, por el
trabajo que han realizado en
el comité cientificoy en la
planificacion de la conferencia.
Ellos han asumido una ingente
cantidad de trabajo. Gracias
también a todos los patrocinadores
y a la Ciudad de Lille que, junto
con cientos de personas, estoy
segura de que van a hacer que
la conferencia sea todo un éxito.
Espero ansiosamente encontrarme
con los viejos amigos y dar la
bienvenida a otros nuevos durante
los préximos dias.

En nombre de la Dbl
tengo el honor de transmitir
nuestro agradecimiento a
los organizadores y declarar
oficialmente inaugurada la 82
Conferencia Europea de la Dbl.
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Aspectos comunes de la sordoceguera:
Aprender unos de otros

Version editada de la plenaria final de la Conferencia Europea sobre Sordoceguera de
Lille, presentada por Ole E. Mortensen en nombre del Comité Cientifico.

uando el Comité Cientifico

comenzé a trabajar

en la preparacion de
esta conferencia, rapidamente
decidimos abordar el tema de
la distinciéon que existe entre
sordoceguera adquirida y
sordoceguera congénita. Desde
hace unos afos hasta ahora, las
dos “caras de la sordoceguera” se
han ido desarrollando, pero sin
gue hubiese demasiada interaccion
entre ellas. Nosotros pensamos
gue deberiamos centrarnos en la
sinergia potencial de las dos partes,
ya que aun no ha sido explorada
de manera satisfactoria.

Puesto que la Dbl es una
organizacién que incluye a
profesionales que representan a
ambos grupos de sordoceguera,
nuestras conferencias siempre han
incorporado esta dualidad, aunque
siempre ha habido una especie de
rivalidad entre hermanos: “Si a
ellos les dan una plenaria, nosotros
gueremos una plenaria. Si ellos
consiguen 10 talleres, nosotros
gueremos 10 talleres.”

iCentrémonos en los que
nos une!

Por lo tanto, el Comité Cientifico
deseaba en esta conferencia
centrarse mas en lo que une a
los dos grupos que en lo que les
separa.

Lo que expongo a continuacién
representa las ideas del Comité
Cientifico sobre este tema tal
y como yo lo he entendido.
Empezaré por explicar el trabajo
y las discusiones que hemos
mantenido dentro del comité
y posteriormente afadiré mis
propias reflexiones.

8 ¢ Dbl Review ® Enero 2014

Ole E. Mortensen

No estamos tratando de eliminar
las diferencias o presionando
para encontrar caracteristicas
comunes que en realidad no
existen. En el Comité Cientifico
creemos que si que hay aspectos
comunes o al menos que puede
haberlos, pero que no los hemos
descubierto todavia, porque no
los hemos buscado. Nos parece
que seria una lastima no encontrar
lo que podriamos ganar de una
colaboraciéon mas estrecha entre
los dos grupos, simplemente por
no hacer el esfuerzo de explorar.

Muchas personas diferentes

La sordoceguera es un ambito
profesional que engloba a
muchas personas diferentes, con
diferentes edades, competencias,
deficiencias, situaciones, etc. Sin
embargo, todos ellos comparten
una caracteristica importante: no

pueden ver ni oir bien. Aparte de
esto, ;tienen algo mas en comun?

Muchos dicen que los aspectos
comunes entre la sordoceguera
adquirida y la congénita son pocos
y dificiles de descubrir. Esto puede
ser debido a diversas razones.

Profesionales con

un elevado nivel de
especializacion

Una de las razones es que hoy en
dia nosotros, como profesionales,
estamos muy especializados,

y nos encanta sentirnos tan
altamente especializados. Somos
especialistas en el desarrollo de
la comunicacion, en orientacion
y movilidad, en sordoceguera

en la tercera edad, etc. y esta
especializacion forma parte de
nuestra identidad profesional y de
la forma en que nos vemos y nos
percibimos a nosotros mismos.
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Esto se ha puesto aun mas de
manifiesto por el hecho de que a
los largo de los afios hemos tenido
gue defender la idea de que la
sordoceguera en si misma es algo
especial: una discapacidad Unica
distinta de la deficiencia auditiva
y de la deficiencia visual y que
tiene un mayor impacto que si
pusiéramos las dos discapacidades
juntas.

Todos nosotros estamos
completamente imbuidos en la
tradicién y en el concepto que
tenemos de nosotros mismos
como unos profesionales
altamente especializados en un
pequefio y muy especializado
campo de trabajo. Aun asi no
tenemos ningun problema en
dejarnos inspirar y recoger los
conocimientos provenientes de
otras areas que estan algunas
veces alejadas de la nuestra propia,
ademas de involucrarnos en
aprendizajes interprofesionales.

Pero en cuanto nos acercamos lo
suficiente a nuestro propio ambito
como para ver las similitudes
entre las dos partes, es cuando,
en cambio, comenzamos a prestar
mas atencién a las diferencias. Las
diferencias destacan y parecen
mayores de lo que son en realidad,
debido a que también hay
similitudes. Un neurocientifico
danés, Kjeld Fredens, lo expresé de
la siguiente forma: “Cuanto mas
sabemos acerca de un tema, es
mucho mas dificil pensar en nuevas
cosas”.

Similitudes

Asi pues, vamos a tratar de
centrarnos en las similitudes. ; Qué
podemos decir que tenemos en
comun?

En primer lugar y ante todo,
tanto la sordoceguera adquirida
como la congénita generan
problemas devastadores en lo
que respecta a la comunicacién,
el acceso a la informacién y la
movilidad.

Pero también, tal y como hemos
comprobado en esta conferencia
(Lille), hay otra serie de temas
que descubrimos en ambas
partes y desde el principio la
intencion del Comité Cientifico
era encontrarlos. Los nueve
miembros hemos participado
exclusivamente en talleres que
trataban del otro ambito en el
que no trabajamos habitualmente,
s6lo para comprobar qué es lo que
reconociamos comparandolo con
nuestra propia experiencia, si es
que habia algo.

Tras contrastar las notas que
habiamos tomado en los talleres
con lo que habiamos oido en las
plenarias, elaboramos una lista
de temas que son claramente
relevantes para ambas partes y
entre los que se encuentran los
siguientes:

Negacion (de la persona,
la familia o la sociedad),
verglenza, orgullo; necesidad de
empoderamiento; aislamiento;
deprivacién; peligro de quedarse
desconectado; impotencia;
agresion; retraimiento; ser
etiquetado; pocas expectativas con
respecto a la persona sordociega
(las habilidades son subestimadas);
sentimiento de ser diferente;
reacciones y consecuencias para
los hermanos de las personas con
sordoceguera; la necesidad de
tener calidad de vida y la amenaza
de no contar con ella; necesidad
de comunicacién alternativa 'y
tactil; necesidad y deseo de romper
los limites; ni las personas con
sordoceguera adquirida ni las que
padecen sordoceguera congénita
se ven forzosamente a si mismos
en primer lugar como una persona
con sordoceguera, al contrario de
lo que hace la mayoria de la gente.

Y en lo que respecta a los
servicios disponibles para estos
grupos hay también varias
similitudes, tales como la falta de
conocimiento y concienciacion; la
necesidad de que se aplique un

enfoque basado en la persona;

la necesidad de estandares éticos
elevados para los profesionales;
necesidad de una buena formacién
del personal; utilizacion de diversas
herramientas de evaluacioén;

las personas con sordoceguera
adquirida son considerados
muchas veces como expertos en
sus propias vidas. Asi deberia ser
también en el caso de las personas
con sordoceguera congénita. Pero
¢como encontramos una forma
para que se expresen?

Problemas similares,
soluciones diferentes

Es obvio que aunque dos personas
puedan compartir un problema
similar, el enfoque para resolverlo
puede ser completamente
diferente, dependiendo de la
situacion y la discapacidad de la
persona. Un nifio sordociego de
10 afios, nacido prematuro, dos
meses antes de la fecha, con una
serie de problemas neurolégicos
y tal vez fisicos, ademas de
la deficiencia sensorial, tiene
problemas con la comunicacion,
la informacion y la movilidad.
Estos problemas son similares a los
de una mujer ciega de 88 afios,
cuando pierde su ultimo resto de
audicién. Hay un aspecto comun
en las caracteristicas del problema,
pero necesitamos usar diferentes
enfoques para resolverlos.
Jacques Souriau, el presidente
del Comité Cientifico lo expresé
de una forma muy bella, en mi
opinion: "Lo que es Unico en la
sordoceguera es la pregunta:
¢cémo pueden conectar dos
mentes en un mundo en el que
la mayoria de las cosas suceden a
través de la vista y del oido?”
Algunos aspectos comunes en
la sordoceguera son compartidos
con muchos otros grupos de
personas con discapacidades.
Y otras caracteristicas son
compartidas con todos los seres
humanos. Lo que tiene sentido

Enero 2014 © Dbl Review ¢ 9
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para nosotros aqui es considerar
los elementos comunes en el
ejercicio de la profesion, puesto
que ese es el objetivo de esta
conferencia: mejorar la praxis de
los participantes.

Aprendizaje directo e
indirecto

El aprendizaje se presenta

de diversas formas, colores y

disefios. Algunas veces ni siquiera

sabemos de dénde viene nuestro
conocimiento, simplemente esta
ahi.

Vamos a echar un vistazo al
proceso de transferencia de
conocimientos en las conferencias,
puesto que ese es el objetivo de
ésta. Hay dos formas de transferir
los conocimientos a nuestra propia
practica:

e Directa, por ejemplo, “yo
también puedo utilizar este
enfoque o esta intervencién”.

e Indirecta, como en el caso:

"esta forma de pensar puede

ayudarme a reflexionar

sobre mis propios enfoques o

intervenciones”.

La informacién presentada en los
talleres de nuestras conferencias
muchas veces es: “esto es lo que
hemos hecho” o “esto es lo que
hemos descubierto”. El grupo que
es el objetivo de los talleres o la
audiencia a la que van destinados
son en la mayor parte de los casos
muy parecidos a nosotros mismos,
con antecedentes similares, que
se enfrentan a retos y tareas muy
parecidas a las nuestras y que
pueden utilizar la informacién
presentada de forma directa en su
propia situacion.

Es un enfoque de “corta-pega”,
por lo tanto no hay que transferir
muchas cosas. Un proyecto artistico
para nifos sordociegos congénitos
de Holanda o un grupo en red para
apoyar a un hombre con Usher 2
de Dinamarca se puede llevar a la
practica a la semana siguiente en
Italia.
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Esto resulta muy practico e
importante, pero hace que el
interés por estos temas se limite a
los colegas que se encuentran en
situaciones similares.

Transmision de los
conocimientos

Sin embargo, es poco frecuente
que tratemos de aceptar el reto
de llevar nuestra experiencia,
nuestros conocimientos y los
puntos de aprendizaje un paso
mas alla hasta un nivel mas
general, ya que tendriamos que
distanciarnos ligeramente de la
situacion especifica en la que
hemos desarrollado nuestros
conocimientos.

Esto es lo que resultaria
mas interesante para otros
profesionales, ademas de para
los colegas de nuestro propio
ambito. Es por eso por lo que el
Comité Cientifico decidio incluir
a ponentes de fuera del area de
la sordoceguera que presentaran
ponencias plenarias sobre
importantes temas centrales y
comunes, pero que no tuvieran
ningun tipo de relacion directa con
la sordoceguera.

El reto aqui para nosotros como
participantes ha sido hacer que la
informacién recibida se incorpore
a nuestros conocimientos basicos
y aplicarlos en nuestro propio
ejercicio profesional, transferir los
conocimientos para convertirlos en
algo que sea relevante para cada
uno de nosotros.

255 dias de trabajo

Los talleres ocupan una gran

parte del programa de nuestras
conferencias. Ha habido un total
de 82 talleres en esta conferencia.
Cada una de las 340 personas ha
participado en 6 talleres cada uno
con una duraciéon de una hora, lo
que asciende a un total de 255 dias
de trabajo: una enorme inversion
de tiempo.

Por lo tanto, es esencial
conseguir que los talleres sean
realmente utiles. En lugar de
enfocarlos de forma que tengan
sentido para alguien que piense
como nosotros, tendriamos que
empezar a pensar en compartir
nuestros conocimientos con
aquellos que no comparten
nuestros mismos enfoques, nuestra
forma de pensar, tradiciones y
cultura dentro de nuestro &mbito
especifico.

Y cuando hablamos de
compartir los conocimientos no
es suficiente con decir: “nuestro
taller esta abierto a todos, por lo
tanto ya estoy compartiendo mis
conocimientos”. No es tan sencillo
como eso sino que exige algo por
ambas partes. jHace falta dos para
bailar un tango!

Es necesario que haya una
motivacién por parte de la persona
gue esta buscando adquirir
conocimientos. Y, a juzgar por el
cuestionario para el estudio que
realizamos al principio de esta
conferencia, esta motivacién esté
presente. Alrededor del 90% de los
participantes que respondieron el
cuestionario, dijeron que tenian la
impresion de que habia cosas que
se podian aprender de la otra cara
de la sordoceguera lo que resulta
altamente motivador.

Pero, por otro lado, también es
necesario que haya un deseo de
hacer el esfuerzo de compartir
los propios conocimientos y que
sea un esfuerzo consciente, lo
gue requiere mas trabajo y mas
preparacion que si le vas a contar
tus historias a tus propios colegas.
La parte positiva es que los propios
ponentes se veran también
beneficiados en muchos casos, al
conseguir cada vez un feedback
mas variado acerca de su proyecto
para llevarte a casa, haciendo asi
gue el esfuerzo haya valido la
pena.
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Salir de nuestra zona de
confort

Hemos venido organizando
conferencias y seminarios de la
misma forma desde hace muchos
afos, lo que hace que nos sintamos
bien, seguros y lo vivamos como
algo familiar. Pero tal vez es la
hora de salir de nuestra zona de
confort, como Svein Olav Kolset
dijo en su presentacién “Un tipo
excepcional”, y empezar a trabajar
en ello.

Es el momento del cambio.

La psicéloga noruega Anne
Nafstad, que ha trabajado
durante muchos afios en el
terreno de la sordoceguera, dijo
recientemente: “los profesionales
se estan volviendo cada vez mas
individualistas. La cultura se esta
haciendo pedazos - la cultura
relacionada con una identidad
colectiva fuerte -y esta siendo
reemplazada por un enfoque
nuevo y mas independiente o
auténomo, que cuestiona las
practicas predominantes y que
utiliza unos nuevos métodos
pedagdgicos extraidos de otros
ambitos”.

Tal vez esto signifique que la
antigua forma de hacer las cosas
- que puede incluir mostrarse
escéptico hacia “el otro campo”,
junto con un poco de apatia -
se transformard en una cultura
que sea mas incluyente y abierta
y generosa e innovadora en lo
que respecta al compartir los
conocimientos.

Si la Dbl y sus miembros desean
realmente este cambio, aqui se
nos presenta una oportunidad
de oro para promoverlo, lo que
deberia beneficiar al campo de la
sordoceguera en su conjunto.

Ole Mortensen

Miembro del Comité Cientifico
8?2 Conferencia Europea de la Dbl :
Director del Communication Centre LT Fotos cortesia de
for Deaf, Ryl : Lasse Wehner y
Herlev, Dinamarca :_ : Y Stan Munroe
Email: OEM.cfd.dk
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Conferencia Mundial de la Dbl 2015

Rumania os da la bienvenida a Bucarest en Mayo de 2015 con ocasion de la
162 Conferencia Mundial sobre Sordoceguera

stoy profundamente
E encantada de invitaros
a Bucarest, Rumania
donde tendra lugar del
25 al 30 de Mayo la 16°
Conferencia Mundial de la
Dbl, en el hotel JW Marriot.
Bucarest es la capital
de Rumania y también su
metroépolis mas grande,
con una poblacion de dos
millones de personas. Cuando
mis padres eran jovenes, se
conocia a Bucarest como
la pequeiia Paris. Con el
tiempo la ciudad ha vivido
muchos cambios, creando
una interesante combinacién
entre lo nuevo y lo viejo.
Estoy segura de que
os resultaran familiares
algunos célebres rumanos.
Uno continuara siendo
innombrable, pero hay otros
gue han hecho famosa a
Rumania: George Enescu, el
gran compositor; Brancusi,
el famoso escultor; el
dramaturgo Eugéne lonesco;
Angela Gheorghiu, la

cantante de 6pera, el tenista
Illie Nastase y la gimnasta,
Nadia Comaneci. {No quisiera
olvidarme del infame y en
cierto modo mitico Dracula!

Como apasionada
activista en el campo de la
sordoceguera, deseo afadir
algo extremadamente
importante. Si todo lo que he
mencionado con anterioridad
no os ha convencido para
inscribiros en la préxima
conferencia mundial en
Rumania en 2015, estoy
segura de que lo que voy a
comentaros a continuaciéon
serd determinante.

En el afio 2000, cuando
nos inscribimos como ONG
local que trabaja cony
para personas sordociegas
en Rumania, tuvimos que
partir de cero. Nos dijeron
que no habia personas con
sordoceguera en Rumania.
Sin embargo, sabiamos que
la mayoria de la gente con
la que estamos trabajando
ahora se encontraba en

La Presidenta Gill da la bienvenida a los organizadores de la
Conferencia de Bucarest, Cristiana Solomie y James Thornberry

hospitales para largas
estancias o, en el mejor
caso, en casa con sus familias —
pero sin apoyo educativo.
Incluso en el diccionario de %
rumano no existia la palabra :} !
“sordoceguera”. :

Sin falsa modestia, puedo
deciros que hemos logrado
mucho en trece afios y
estariamos encantados de
compartirlo con vosotros. Asi
gue sefalad esta fecha en
vuestras agendas y preparaos
para una gran conferencia.

Al mismo tiempo, vuestra
participacion es vital para
compartir con nosotros
una gran celebracién de
todo nuestro trabajo aqui
en Rumania. Ademas,
serd una oportunidad
fantastica para que las
personas con sordoceguera
de Rumania, sus familias y
profesionales del campo se
rednan, compartan ideas y
experiencias personales con
participantes internacionales
y por ultimo, pero no de
menor importancia, jpara
divertirse!. No deberia dejar
de decir algunas palabras
sobre la hospitalidad rumana;
estoy segura que la gente
que nos ha visitado por
placer o por negocios, dara fe
de ella.

Estamos deseando veros en
Rumania en 2015.

Cristiana Solomie

Cristiana Salomie

Directora, Sense International
Rumania

csolomie@
senseinternational.org.ro
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Deafblind International (Dbl)
16thWorld Conference

25 - 30 May 2015
Bucharest, Romania

What is our future?
Local solutions to common needs

www.dbi2015romania.com

Dates to remember:
Website Live: January, 2014
Registration Opens: February, 2014
Call for Papers: March, 2014
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.Cual es nuestro futuro?

Soluciones locales a necesidades comunes

a cuestion central de
la conferencia sera
nuestro futuro. Ya que

el campo de la sordoceguera
extiende servicios a cada vez
mas personas en mas paises,
¢€cémo asegurarnos que los
nifos y adultos sordociegos
reciben un apoyo de buena
calidad y al mismo tiempo
culturalmente adecuado?
Esta conferencia sera un
momento Unico en nuestra
historia — ahora nos estamos
concienciando a fondo sobre
las necesidades creadas por
la sordoceguera, y sabemos
gue muchas de estas
necesidades estan siempre

gue la sordoceguera aparece.

Al mismo tiempo, hemos

desarrollado como un éarea
hacia un estado de madurez
en el que hay diferentes
enfoques adecuados a dichas
necesidades, cada enfoque
puede ser excelente por si
mismo pero puede que sea
culturalmente mas adecuado
a una parte concreta del
mundo. Por primera vez,
estamos empezando a
aceptar que las soluciones
locales pueden responder
con éxito a las necesidades
creadas por la sordoceguera.
Ya no hay un sélo camino
que sea el mejor.

La conferencia reflejara
este emocionante momento
en nuestro desarrollo, con
la oportunidad de conocer

el espectro de servicios

y enfoques que se estan
llevando a cabo en el mundo.
Por favor ven y Unete.
Aprenderas, exploraras,
debatiras; escucharas,
explicaras e intercambiaras
ideas y experiencias. Es un
encuentro Unico, que ofrece
una oportunidad Unica de
reunirte con colegas de un
gran numero de paises.
¢Cudl es nuestro futuro? Tu
decides.

Tony Best

Presidente del Comité
Cientifico
Email:tonybest987mail.com

Vida, Amor y Risas

10? Conferencia de la Red de Sordoceguera Adquirida.
Belfast, Irlanda del Norte, 4-7 noviembre, 2014

ara obtener mas
detalles acerca de
la Conferencia de

la ADBN y todas las pre-
conferencias, incluyendo las
pautas para los resimenes,

la informacion para la
inscripcion y los detalles de
alojamiento, consultar las
paginas web de la Dbl (www.
deafblindinternational.org) y

de Sense (www.sense.org.uk).

Les invitamos a enviar
resumenes de talleres
relacionados con el lema
de la conferencia. Pueden
remitirlos a la atencion
de Arlene Albert (Arlene.

Albert@sense.org.uk) no mas
tarde del 31 de marzo de
2014.

La Red de Sindrome de
Usher de la Dbl ha anunciado
que el 3y 4 de noviembre
seran las fechas en las que se
celebrara su pre-conferencia,
previa a la Conferencia de la
ADBN. Para mas informacién
acerca del programa,

ﬁr Dbl sence

S

for deafblind people

contactar con Emma Boswell,
coordinadora de Sense
National Usher (Emma.
Boswell@sense.org.uk).

En caso de que alguna otra
Red de la Dbl Networks esté
interesada en celebrar una
pre-conferencia en Belfast,
ponganse en contacto con
Liz Duncan (Liz.Duncan@
sense.org.uk).
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Un enfoque vibracional para ensenar

Un enfoque vibracional para ensenar
a una estudiante sordociega’

La inspiradora historia de Jessica Cook en clave de Do por: Christine Sauvé Guindon

essica Cook nacio el 11

de agosto de 1994, en

Welland, Ontario, Canada.
Inmediatamente después de su
nacimiento, le diagnosticaron
una rara enfermedad metabdlica,
denominada Piruvato-
deshidrogenasa, tipo 12 El caso
de Jessica era severo, lo que
incluia malformaciones cerebrales
multiples.

Al nacer, Jessica conservaba

un pequefio resto visual y no
respondia a la lengua oral. Sus
malformaciones cerebrales la
conviertieron en sordociega

funcional. A los padres les dijeron:

“Su hija es ciega.”
“Tendra severos retrasos en el
desarrollo.”
“No podra hablar, por lo tanto,
nunca podrd comunicarse.”

El primer afio de vida de la
nifia estuvo dedicado a acudir
a infinidad de citas médicas
y a conocer a fondo todo lo
relacionado con el pronéstico
que le habian dado a su hija.
Aprendieron temas de genética,
de neurologia, y eran visitantes
asiduos del hospital pediatrico
local. Jessica no se estaba
desarrollando de una manera
normal, e incluso los doctores
no estaban seguros de si iba a
sobrevivir a la infancia. Se trataba
de una nifa con una lesién
cerebral severa que, durante sus
primeros afios, no era capaz de
responder a los estimulos visuales
ni a los sonidos.

Cuando fue lo bastante mayor
como para asistir a un programa

de preescolar, fue cuando la
magia comenzé y pudimos ver por
primera vez a Jessica reaccionando
ante el sonido. No podia reaccionar
a las voces, pero jparecia que
respondia a las canciones! Esta
nifa, que inicialmente fue
considerada como funcionalmente
sorda, jsonreia y disfrutaba de las
canciones de sus compafieros de
clase!

Conoci a Jessica cuando tenia
8 afos y asistia a la escuela
elemental. Me consultaron porque
ni la profesora especialista en
ciegos ni la experta en patologias
del lenguaje y del habla sabian
qué hacer con esta “nifia ciega”
que tenia dificultades para
comunicarse. Descubri que Jessica,
que no podia comunicarse, tenia
un signo para ‘MUSICA'. También,
aunque parecia que no respondia
a la lengua oral, jparecia que si
reaccionaba a las canciones! La
Unica palabra ante la que emitia
una respuesta era: ‘MUSICA'.

Por una parte, parecia que
disfrutaba de la musica, y por la
otra rechazaba los ruidos fuertes.
Su pérdida sensorial combinada
le estaba impidiendo también
explorar su mundo tactilmente.
Daba la impresion de que
disfrutaba con la compafiia de los
nifios en el colegio, pero realmente
no interactuaba con ellos.

Mclnnes y Treffry (1982)
mostraban a los profesores que
hay que trabajar con ‘aquello que
parece que interesa al nifio’. Dr.
vanDijk (1999) sugeria que los
profesores deberian utilizar la

modalidad sensorial que parezca
gue mas interesa al nifno. Mi
papel como asesora era el de
ayudar a que la nifia adquiriera
mas lenguaje y ayudarla a que
disminuyeran sus comportamientos
dificiles. Jessica se mostraba a la
defensiva a nivel tactil: las sefiales
tactiles no funcionaban con ella.
Era ciega, por lo que no prestaba
atencién a las sefiales visuales; y
sin embargo jreaccionaba ante la
MUSICA y las CANCIONES!

Gardner (1993) sugeria que
poseemos muchas ‘inteligencias’
diferentes. Al pluralizar la palabra
‘Inteligencia’, Gardner trataba de
que los educadores ensefiaran a los
estudiantes segun sus particulares
estilos de aprendizaje. Yo misma
habia escrito (Sauvé Guindon,
1999) que si fuéramos capaces de
determinar cudl es la “inteligencia”
dominante, esto haria que los
intereses del estudiante fueran
la “llave que abriria el mundo”,
ya que podrian pasar de su
Inteligencia Intrapersonal a la
Inteligencia Interpersonal. La llave
de Jessica era la musica y las
canciones. La musica era la llave
para liberar su mundo.

Puesto que la musica y las
canciones eran unas herramientas
tan poderosas, ¢ podriamos
utilizarlas para mejorar el
enfoque de comunicacién total?
Para asegurarnos de que la nifa
entendia las actividades que
ibamos a realizar a lo largo del
dia en el colegio, le cantdbamos
unas determinadas canciones
acompanfadas de claves tactiles.

' Taller presentado en la 82Conferencia Europea de la Db, Lille Francia, 26 Agosto,2013

2 www.ghr.nIm.nih.gov/gene/PDHA1

3 http://www.childrenshospital.org/health-topics/conditions/cortical-visual-impairment
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Christine Sauve Guindon haciendo su presentacion en la Conferencia de Lille

AUn no era capaz de decirnos qué
cancion era la que queria escuchar,
pero si teniamos una forma de que
ella anticipara las rutinas diarias.

Jessica tenia Discapacidad Visual
Cortical®. Al principio, no prestaba
atencion visual a muchas mas cosas
aparte de a sus juguetes musicales
favoritos. Utilizamos diversas
estrategias para la DVC, incluyendo
la musica y sus canciones favoritas.
Nos dimos cuenta de que si
utilizdbamos algunas selecciones
musicales mientras estabamos
trabajando la estimulacién visual,
se producia una mejora en la
vision. Escuchar musica durante las
sesiones de fisioterapia producia
mejoria.

Norman Doidge (2007 p.xix)
escribié en el prélogo de ‘ The
Brain That Changes Itself (El
Cerebro que cambia)’, que: “[Los
cientificos] han demostrado que
los niflos no se quedan parados
siempre en las mismas habilidades
mentales con las que nacen; que
el cerebro daflado muchas veces
puede reorganizarse, de forma
gue cuando una parte falla,
es frecuente que otra puede
sustituirla...”. Y “... si las células
cerebrales mueren, algunas veces
pueden ser reemplazadas; que
muchos ‘circuitos’ e incluso reflejos
basicos que creemos que estan

— R e

conectados, no lo estan.”

Jill Bolte Taylor (2009) en ‘My
Stroke of Insight (Un Ataque
de Lucidez) ‘explica lo que le
acontece a un cerebro lesionado.
Con la lectura de este libro he
comprendido cémo vemos y cémo
descodificamos lo que vemos; la
diferencia entre oir, comprender
e interpretar lo que oimos; la
propriocepcion y el movimiento
del cuerpo; el sentido del tacto; la
integracion sensorial, etc. Y lo que
es mas importante, este libro me
ha ensefiado a no rendirme porque
ila reeducacion es posible!

Habia empezado a comprender
lo que parecia que estaba
sucediendo. jLa musica estaba
estimulando su cerebro! Esta nifia
‘ciega’ estaba comenzando a
utilizar su vision. Esta nifia ‘sorda’
estaba empezando a comprender
su mundo auditivo.

Autores como Oliver Sacks
(2007) y Daniel Levitin (2007) me
han proporcionado la inspiracion
necesaria para ir mas alla. Me han
ayudado a comprender el poder de
la musica y cémo puede estimular
distintas partes del cerebro.

“La actividad musical involucra
a casi todas las regiones del
cerebro que conocemos y casi a
cada subsistema neural. Diferentes
regiones neurales se encargan de

TNT T NO =

los diferentes aspectos de la musica
— el cerebro utiliza la segregacién
funcional para el procesamiento
de la musica, y usa un sistema de
deteccion de caracteristicas cuya
funcién es analizar los aspectos
especificos de la sefial musical,
tales como el tono, el tempo, el
timbre y demas.” Levitin (2007),
p.85-86.

Asi pues, ¢la vibracion de las
canciones podria romper la
resistencia tactil de Jessica y hacer
asi que pudiera “sentir” la musica
por todo su cuerpo? Creemos que
esto le ha permitido descubrir
su mundo exterior utilizando un
nuevo sentido: jel tacto! Y por
eso ahora podemos coger sus
manos y trabajar con su mano
colocandola encima/debajo de
la nuestra. Igualmente podemos
animarla para que amplie aun mas
su “nuevo” mundo a través del
sentido del tacto.

Hemos sido testigos de un
maravilloso desarrollo en un breve
periodo de tiempo a través de
la integracion de sus sentidos.

Por ejemplo, el palo de lluvia de
juguete al que, en 2006, s6lamente
respondia auditivamente, ahora,
en 2013, lo sigue visualmente.

Con tiempo y esfuerzo, hemos
sido capaces de que Jessica
transfiera competencias de un
area a otra. Por ejemplo, cuando
nos dimos cuenta de que podia
poner en funcionamiento un
juguete musical con su mano,
trabajamos con ella para que
pudiera transferir esta habilidad y
golpear un interruptor. Asi pues,
afadimos a su plan de educacion
el objetivo educativo de causa y
efecto. Partiendo de golpear un
tambor, jla ensefiamos a golpear
un interruptor!

Jessica tiene ahora la capacidad
de encender un interruptor para
indicarnos qué cancién es la que le
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gustaria que cantaramos. También
puede cantar con nosotros
accionando el interruptor. jLa
musica le estaba permitiendo
participar a nivel social y comunicar
sus deseos y necesidades! Parecia
que la musica estimulaba todos
los niveles de su cerebro, y la
investigacion en este area lo esta
demostrando.
Levitin (2007) escribié (Page
86): “Escuchar musica comienza
en las estructuras subcorticales
(nucleos cocleares, tronco cerebral,
cerebelo) y después pasa a la
corteza auditiva a ambos lados
del cerebro. Tratar de seguir una
musica que conoces...hace que se
involucren regiones adicionales del
cerebro, incluyendo el hipocampo
(nuestro centro de memoria) y
subsecciones del I6bulo frontal,
especialmente una regién
denominada corteza frontal
inferior, que se encuentra en las
partes mas bajas del [6bulo frontal.
Otras investigaciones también
demuestran que la estimulacion
auditiva, a través del habla o de
la musica, activaran las mismas
areas del cerebro.? Podria dar
la impresion de que la musica
también estaba creando nuevas
vias nerviosas, de tal forma que
jJessica ahora podia comprender
la lengua oral! Si comprende
lo que le pides (y normalmente
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estd relacionado con la musica),
jes capaz de responder: “Si”,
asintiendo con la cabeza!

¢ Qué esta sucediendo a nivel
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debido a la estimulacion musical
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Al decirnos que “si"” con la
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respondernos cuando le hacemos
una pregunta. Esta situaciéon
la ha hecho mas auténoma,
aparentemente le ha aportado
satisfaccion personal, la ayuda
a concentrarse y a comprender
imas de lo que nunca hubiéramos
pensado que podria hacer una
nifa “evolutivamente retrasada”!

¢Podemos utilizar la musica
para mejorar su calidad de vida
en otras areas? Actualmente
estamos explorando con ella
las posibilidades de la terapia
musical, haciéndola escuchar
sonidos tocados en un arpa. El Dr.
Piché-Séguin compone canciones
que tienen un ritmo especifico,
con unas notas especificas, que
resuenan para ayudar al cuerpo
a relajarse y rejuvenecer. Estamos
probando con una cancién
interpretada por el propio Dr.
Piché-Séguin. Hasta ahora la
reaccion de Jessica ante la cancion
ha sido de quietud. Estamos
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estudiando esta situacion con mas
detenimiento.

Mirando atras, ahora comprendo
por qué Jessica siempre me
saludaba poniendo en marcha un
piano de juguete que tocaba la
cancion: ‘Frére Jacques'. Esta fue
la primera cancion que le canté
cuando nos encontramos por
primera vez.

En resumen, la musica y las
canciones han sido los vinculos
motivacionales que la han
introducido en el mundo.

Jessica comprende y, lo que

es mas importante, jahora es
comprendida! Las investigaciones
sobre la plasticidad y la
maleabilidad del cerebro me han
aportado una perspectiva
completamente nueva sobre cémo
educar y trabajar con nifios con
plurideficiencias que han nacido
con malformaciones cerebrales.

A pesar de la severidad de las
malformaciones cerebrales, la
clave del desarrollo es crear nuevas
vias nerviosas por medio de la
estimulacion sensorial.
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Una Iglesia Multisensorial’

El suelo vibratorio mas grande del mundo retumba. Rayos morados
destellan desde el techo. Un intenso incienso se extiende por los bancos
de la iglesia. Bienvenidos a la tnica Iglesia multisensorial del mundo.

Por Merit Delhi

Fotos utilizadas con el permiso de Kai-Otto Melai

M Habéis saltado alguna vez
de vuestro asiento durante
el preludio de un servicio

religioso? En la Thomas Church
(Iglesia de Tomas) sin duda lo haras
cuando oigas sus 54 subwoofers.
Unos potentes amplificadores
ubicados en el suelo hacen que
vibre con el sonido: jla musica de
la iglesia debe ser percibida! El
6rgano luminoso situado en el
techo brilla intermitentemente
acompasandose al ritmo que se
eleva desde las tablas del suelo.
Durante el culto, la gente es libre
de tumbarse en el suelo, para
llenarse con el sonido y tal vez
sentir la presencia de Dios. “Yo
siento que Dios esta aqui conmigo,
saliendo a mi encuentro” dice
-Tine A. Klovning (29), respirando
entrecortadamente después de su
danza sacra. Ha estado bailando

durante el preludio, vestida con un
manto blanco y una cuerda verde
atada alrededor de su cintura.

Ha estado practicando durante
mucho tiempo; y ahora ya conoce
los pasos. Siente los bajos a través
de sus piernas, mientras que sigue
el ritmo y ejecuta los movimientos
con precision.

Dignidad

La iglesia multisensorial esta
ubicada en un lugar remoto, en
los espesos bosques de Andebu,

a pocas millas de Tensberg, en
Noruega. Pintada de marrén,
destaca a duras penas de entre

el pulcro bosque que la rodea. A
pesar de ello, dentro hay muchas
experiencias que estan esperando
a todos aquellos que tienen un uso
restringido de sus sentidos. Hay

un servicio al mes, al cual acuden
muchas veces 70 personas. “Todo
aquel que lo desee, puede unirse a
la procesion”, dice el pastor Marco
Kanehl.

Lasse Egil Seder (62) va corriendo
por el pasillo, haciendo gestos
a la gente que esta sentada en
los bancos y que le responden
rapidamente. Cinco hombres
sonrien orgullosamente, mientras
siguen a Lasse hasta el altar,
portando la cruz de madera.Tina
se le acerca y cuelga una pequeia
cruz alrededor de su cuello.
Después se toman de las manos
y caminan hasta la primera fila.
“Dios os ama, sois valiosos. Ahora
vamos a rezar a nuestro Padre
gue esta en el Cielo”, dice Marco
Kanehl, utilizando la lengua de
signos.

Su voz estd vibrando debajo de

' Escrito originalmente en noruego y publicado en Salvation Army Magazine. Se concedié la autorizacién para traducirlo

y publicarlo en la Revista de la Dbl
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nosotros. Los oyentes percibiran
muchos sonidos que les resultaran
desconocidos, incluso algunos
provenientes de los bancos: las
personas que no pueden oir, notan
sus propias voces y las dejan salir.
Y esto es completamente correcto,
aungue el pastor esté en mitad de
su sermoén. Aqui la gente consigue
ser ella misma.

La iglesia multisensorial tiene
que ver con la dignidad, con ser
visto y reconocido como “quien
eres”, independientemente de
tus necesidades y limitaciones.
Algunas personas necesitan mas,
para conseguir la igualdad de
oportunidades.

Conocer gente

Hay muchas habitaciones en la
casa de nuestro Padre y ahora
Signo? ha construido una nueva,
afirma el folleto de bienvenida de
la fundacion diaconal nacional.
En Signo, los sordos y sordociegos
consiguen trabajo, alojamiento,
educacion y diversas actividades
de ocio. La mayoria de los usuarios
padecen discapacidades multiples.
“Yo creo que Dios nos quiere
conocer tal y como somos, estemos

donde estemos. Creo que nos
ama mucho a todos y cada uno
de nosotros. Es importante para
mi transmitir en todas partes que
somos valiosos, que hay futuroy
esperanza, seguridad y amor. Me
doy cuenta de que, para nuestros
usuarios, es importante oir las
buenas noticias, el gospel”, dice
Marco Kanehl. “Cuando cuento la
historia del hijo prédigo, veo que
sus caras se inundan de alegria al
ver al padre abriendo sus brazos
para recibir al hijo. Asi es Dios".
El servicio, que dura media
hora, ha terminado. El pastor
ha contado la historia del oficial
etiope que se encontré con Jesus.
Hay diapositivas con imagenes de
gran tamafo proyectadas en la
pared blanca. Lo mismo sucede
con los himnos. Cuando muestran
la letra de Luna y Sol, uno de los
hombres tiene que golpear las
areas iluminadas.

“Es importante que suceda algo.

Normalmente utilizo historias
con imagenes y objetos. En
Pascua traigo varias coronas de
espinas para que la gente pueda
tocarlas. Aqui los usuarios son tan
diferentes que necesitamos tener
algo que la gente pueda coger

|

y llevérselo. El sermén tiene que
ser breve e ir directo al grano. Las
personas son directas y me doy
cuenta rapidamente de cuando las
cosas no funcionan. En el peor de
los casos, ellos cierran los ojos”.

Un viejo sueno

Thomas Church es el resultado
de un viejo suefo, explica
Marco Kanehl, mientras camina
hacia el altar. La idea estuvo
cociéndose lentamente durante
largo tiempo antes de que
KirkeligKulturverksted? recibiera
el encargo de disefarla y de
que los dos anteriores gerentes

2 www.signo.no. La Fundacién Signo ofrece servicios a las personas sordas y sordociegas que lo solicitan, bajo sus
propias condiciones y basados en los valores cristianos y humanistas.

* www.kkv.no/en/English1/Kontakt-info1/
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responsables del tema de la
construcciéon consiguieran fondos y
materiales.

Acerca del nombre

Segun Kanehl, “Tomas era

el discipulo que necesitaba

algo mas. Aunque Jesus dice:
“Bienaventurados aquellos que
creen sin ver”, permite que Tomas
toque el agujero de su costado.
Esta Iglesia es tactil para poder
tocarla. Esta congregacion no tiene
gue permanecer pasiva. Todo son
posibilidades, no limitaciones.
Tratamos de hacer posible que
cada uno utilice todo su potencial.
Un hombre es el campanero y toca
las campanas, otro dirige la oracién
y todos los que lo desean pueden
subir y rezar la oracién de los cinco
signos: Quedate con nosotros; tu
nos amas; guardanos en tu paz, y
después ponen sus manos cruzadas
sobre sus corazones, lo que es el
signo del amor.

Luces tenues fluyen a través de
las estrechas claraboyas, lo que
supone una ayuda para que los
gue tienen resto de vision puedan
desplazarse. Hay luces de guia
a lo largo de las paredes y una
barra de madera conduce a las
personas ciegas para que puedan
desplazarse con seguridad por la
sala.

Marco Kanehl ha ocupado su
puesto detras del altar. Aqui
mismo se encuentran también
el organista, el director de luz
y los intérpretes de lengua de
signos. Pero ;donde estan? La
respuesta se esconde en el equipo
de ordenadores colocado sobre el
pafio del altar. Desde su puesto,
Marco controla el sonido, las luces
y las palabras. La banda sonora
es musica de iglesia compuesta
especialmente para la Thomas
Church. Las letras estan grabadas y
se proyectan sobre la pared blanca.
El pastor transmite el mensaje
en lengua de signos siguiendo
la gramatica de los sordos. La

sintaxis de la lengua oral
noruega puede suponer
un reto para aquellos 4
que nunca han oidoun | |
sonido.

“Trato de crear un
servicio basandome en el
uso de los sentidos que
aun siguen intactos. El
olfato y el gusto pueden
estar vinculados con lo
que yo deseo comunicar.
Cuando predico acerca de Jesus,
cuando dice que somos la luzy la
sal del mundo, yo llevo un poco de
sal, por ejemplo. Tengo que hacer
las cosas visibles para los que no
pueden ver”.

Un hombre sordociego que va
en silla de ruedas le hace gestos al
pastor para indicarle que quiere
tocar el agua. Con una mano no
muy firme se acerca torpemente
a la pila bautismal e introduce
los dedos con indecision en el
agua tibia. Después sonrie y la
alegria se extiende al pastor y a los
comparnieros.

Lasse Seder nos muestra
orgullosamente la estanteria
para Biblias que ha hecho
en el taller de carpinteria de
Signo. El altar y el pulpito
también han sido construidos
en base a disefios elaborados
por KirkeligKulturverksted, un
distribuidor nacional de objetos
religiosos relacionados con la
cultura, como por ejemplo, con
las artes y la musica. “Lasse es un
experto en reparar cortadoras de
césped; es un manitas”, dice el
pastor. Este hombre de 62 afos
ha estado acudiendo a la iglesia
de manera regular desde los afos
50, en que se mudo6 a Andebu. En
la inauguracion de la iglesia, en
diciembre de 2012, Lasse Seder
encabezaba la procesién. La iglesia
estaba completamente llena,
habia espacio para 120 personas y
muchos tuvieron que volverse sin
poder entrar. jPero no asi el obispo
de Tunsberg!

Espacios que reflejan a Dios

Los distintos espacios de la iglesia
sirven para tratar de decir algo
acerca de Dios y de la propia
iglesia. Asi pues, {qué manifiesta
el tapiz de la Hermandad que

estd a la entrada? La gente ha
plasmado alli sus nombres, una
oracién o algo significativo para
ellos en tiras de tela de vivos
colores. Pueden pararse alli y tocar
los nudos, las imagenes, las flores 'y
los medallones. Hay una pequefia
corona que brilla, aportacion

de Su Majestad el Rey. Ademas
hay una pequena cruz que brilla
intermitentemente, sobre una
cinta, regalo de su Majestad la
Reina Sonia. Ambos visitaron Signo
antes de que se abriera la iglesia.

“Tenemos cuadros que se pueden
tocar”, dice el pastor mientras
camina hacia el proximo espacio,
un globo verde con relieves de
historias de la Biblia. “Si deslizas
tus dedos sobre la madera, puedes
tocar a Cristo en la cuz con su
cabeza inclinada”.

También se pueden leer textos
biblicos en letreros escritos en
Braille. Las obras de arte dejan
vislumbrar lo sagrado. Cuidados es
el nombre de la escultura de una
mujer abrazando a un nifio que
ha sido moldeada dulcemente. El
agua se desliza por una suave losa
de piedra que hay en la pared. Las
personas sordociegas pueden pasar
las palmas de sus manos sobre la
piedra mojada y asi quiza puedan
comprender mejor lo que cuenta
Jesus sobre el agua en Juan, 4:14:
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i Quiere sentir el agua bendita!

“Pero el que beba del agua que yo
le doy no tendra sed jamas”. Estas
palabras estan esculpidas en letras
azules.

Durante la inauguracién oficial
se oy6 un golpe en la puerta de
la Thomas Church. Un hombre
sordociego de nacimiento queria
entrar. Se quedo en la puerta,
olfateando; la madera era nueva,
y el cemento habia endurecido.
Deslizé sus manos por las paredes,
sinti6 el suelo sonoro y tocé la
delicada escultura de piedra.
Examiné tranquilamente cada
uno de los objetos y se formé una
imagen del local. Al dia siguiente,
el hombre fue de nuevo, se quedo
fuera y le acompariaron dentro.
En esta ocasién no estaba tan
tranquilo. Tan pronto como cruzé
el umbral de la puerta, empez6 a
dar saltos.

"Esto es lo que deseamos para
todos, que vengan a la iglesia y se
sientan elevados y felices”, dice el
pastor.

Ver el Mundo

Marco Kanehl habla acerca de
la cantidad de informacién que
recibimos a través de nuestros
sentidos. “Las personas sanas han
aprendido a filtrar sélo lo que
necesitan. Los sonidos resultan
mas confusos cuando tu audicion
esta limitada. Los que padecen una
deficiencia auditiva no viven las
mismas experiencias auditivas que
los que tienen una audicién normal,
incluso aunque lleven audifonos.
Sin embargo, el suelo sonoro les
ayuda: una mujer sorda vino aqui
y nos pidié escuchar de nuevo el
postludio, ya que la musica la habia
conmovido. Es evidente que el
sonido en esta iglesia es capaz de
comunicar algo”.

El pastor distingue entre
aquellos que se han quedado
sordociegos (sordoceguera
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adquirida) y lo que han nacido
sordociegos (sordoceguera
congénita). “El primer grupo

sabe cémo es el mundo. El otro
tiene una percepcién del mundo
completamente diferente; para
ellos el mundo es algo concreto.
Son capaces de diferenciar entre
lo que es caliente y frio, blando y
duro, agradable y desagradable
para el tacto. Cuando en la iglesia
emitimos vibraciones, una persona
sordociega lo percibe incluso mas
que alguien que tenga sus sentidos
intactos”, dice Marco Kanehl.

Es la hora de un refrigerio de
buena calidad y jel café de la
iglesia es famoso! El café de Tomas
siempre esta lleno de gente.

El bizcocho de chocolate y los
bollos estan sobre las mesas, y la
congregacion vacia los puestos
de tartas. Los que lo necesitan,
reciben ayuda para comer los
bollos.

“El aspecto social es importante.
La gente deberia ser capaz de
disfrutar y trasladar la alegria
que han vivido en el servicio a su
vida diaria” dice Kanehl mientras
prepara otra visita guiada.

Autobuses llenos de
congregaciones, asociaciones
relacionadas con la salud y
grupos culturales visitan Andebu.
Personas con problemas de
desarrollo procedentes de otras
instituciones también llegan hasta
aqui. Disfrutan de la organizacién
del servicio, ya que es facil de
comprender. Hay otros que
desean saber mas. Profesionales
de Dinamarca han estudiado la
iglesia, y han sugerido que haya
mas espacios religiosos tactiles en
este pais.

Tine A. Klovning cuelga su manto
en el armario. No ha escuchado el
animado jazz durante el postludio,
pero ha notado el ritmo y ha usado
todo su cuerpo en su danza final.
En el pasillo y en las zonas laterales
ella daba gloria a Dios. “Me siento
bien de correr, levantar mis manos
y sefalar al cielo. Es bueno tener
una iglesia multisensorial. Es mas
facil de comprender lo que esta
sucediendo aqui que en otras
iglesias”, dice esta joven de 29
anos.
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Alexander marca el camino

Bettina Kastrup Pedersen
Asesora educativa

Centro para la Sordoceguera y la Pérdida Auditiva', Aalborg, Dinamarca

Email: jeben@rn.dk

n la escuela de Kastelsvej,

Alexander, de dieciseis afos,

y su equipo han estado
utilizando comunicacién haptica
durante el afo pasado. Tras cinco
meses,.ya estan poniéndose de
manifiesto los primeros resultados.

Alexander es un joven de
dieciséis afos. Es sordo y se le
considera funcionalmente ciego.
Vive en casa con sus padres y asiste
a diario a la escuela en Kastelsvej?
(Copenhague).

Alexander nacié con una
pérdida auditiva severa y a una
edad temprana fue diagnosticado
de autismo. A la edad de 7
afios estuvo en coma unas cinco
semanas. A consecuencia de ello,
se le diagnostica una enfermedad
poco conocida: Polineuropatia
Desmielinizante Inflamatoria
Aguda (AIDP) o sindrome de
Guillain Barré?, un desorden por
el que el sistema inmunitario
ataca a parte del sistema nervioso
periférico.

Tras este suceso, su vision, que
hasta ese momento se consideraba
normal, se fue deteriorando
gradualmente, presumiblemente
como consecuencia del
sindrome de Guillain Barré. Su
capacidad para andar asi como
la psicomotricidad fina en los
dedos se vieron también afectados
durante un cierto tiempo como
resultado de este esta condicién.

Alexander ha sido capaz de
entender lengua de signos
visual durante algun tiempo.
Recientemente y como parte de

su desarrollo comunicativo en la
escuela, un asesor en sordoceguera
ensef6 a Alexander y a su equipo
la lengua de signos tactil. Hoy
dia, esto se ha convertido en algo
natural a la hora de comunicarse
con Alexander.

El equipo que esta en torno
a él se centra mucho en sus
intereses. Pasan la mayor parte
del tiempo ayudando a Alexander
a experimentar el mundo que le
rodea. Pasan mucho tiempo en
entornos naturales, especialmente
en el bosque, donde estudian
muchos tipos de arboles. Alexander
ha desarrollado un conocimiento
impresionante acerca de estos
arboles.

Mi relacion con Alexander es
la de ser su asesor educativo.
Sus profesores y yo sentiamos
curiosidad por ver si Alexander
podia beneficiarse del uso de la
comunicacion haptica. El interés
de Alexander por lo que le rodea y
los recuerdos visuales que guarda
desde su infancia indicaban
que ello era posible. Ademas, el
quipo estaba muy interesado en
encontrar un complemento a la
lengua de signos tactil. Se estaba
haciendo muy dificil comunicarse
con Alexander de esa forma
cuando estaba al aire libre, bien
en una silla de ruedas o en una
bicicleta tandem.

Al principio, decidimos poner

"www.cdh.rn.dk

2 Desde que se escribi6 el articulo en 2010, Alexander estd en una nueva escuela llamada Langelinjeskolen.

? www.ninds.gov/disorders/gbs
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a prueba esta idea dando
informacién a Alexander sobre

el entorno familiar. Lo logramos
dibujando en su espalda ,siempre
precedido de la explicacion:
“Ahora voy a dibujar en tu
espalda”.

Las cosas realmente
tuvieron resultados tras
cinco meses

En el afo que ha pasado desde
que empezamos a utilizar la
comunicacion haptica, el equipo ha
trabajado indicando a Alexander
por donde donde van cuando
estan fuera, en las excursiones.
También marcan los lugares en
los que se detienen durante las
rutas, y dibujan en su espalda las
caracteristicas especiales de las
mismas.

No es sélo sobre las excursiones
sobre lo que los profesores se
comunican con Alexander a través
del tacto. También describen la
apariencia de una las habitaciones,
quiénes se encuentran en ellas, y
donde se localizan las cosas y las
personas con respecto a él.

Pasaron unos cinco meses antes

de que Alexander comprendiera
cdmo podia usar esta forma de
comunicaciéon. Entonces empezé a
pedir que se colocara un signo en
cuestion en un lugar determinado
para saber donde se habia puesto.

Alexander no ha sido capaz de
de expresar por si mismo lo que ha
ganado con este método adicional
de comunicacién. Pero el equipo
cree que el método haptico a
través del tacto le ha permitido
volver a recuperar los recuerdos
visuales de su entorno. No hay
ninguna duda de que Alexander
‘marca el camino’.

Una relaciéon basada en la
confianza y la comprensioén

El siguiente objetivo para
Alexander como continuacion

de este programa a largo plazo
sera utilizar el sistema haptico

en diversas relaciones sociales
para describir el estado de animo,
expresiones faciales y en concreto,
para conseguir que reconozca
quién esta sentado a su lado
durante la comida en la cafeteria.
Los padres de Alexander ahora
estaran involucrados de forma mas

activa en el proyecto y comenzaran
a comunicarse de esa forma en
casa.

No tengo ninguna duda de que
el uso de la comunicacion tactil es
un método muy apropiado para
describir los entornos a Alexander
y a otros que como él, presentan
limitaciones visuales y auditivas. Al
mismo tiempo, es muy importante
ser muy concreto en cuanto a qué
y cuando usamos éste método de
comunicacion. Los profesionales
deben comprender cémo alcanzar
los mejores resultados para
personas de estas caracteristicas
a través éste método. Esto sélo
se puede lograr relacionando
repetidas veces la situacion a la
informacién haptica facilitada.

Para que el método haptico
funcione es crucial establecer
una relacién entre la persona
sordociega congénita y su
compafiero/a comunicativo/a
basada en la confianza y la
comprension de los intereses de la
persona sordociega. Es primordial
gue el profesional posea una
excelente habilidad en el uso de la
comunicacion tactil.

Este articulo sobre Alexandery su
introduccién a la comunicacion
haptica se publicé originalmente
en la revista Dgvblinde NYT,
publicada por el Centro Danés
de Recursos sobre Sordoceguera
Congénita (hoy una division del
Centro Nacional de Recursos sobre
Discapacidad, Tecnologia de Apoyo
y Psiquiatria Social*) a finales del
2010. La publicacion original de
este documento llevé a la reciente
produccion de un cuadernillo
Haptiske Signaler (Sefales Hapticas)
5 sobre el proceso que Alexander y
su equipo han atravesado desde que
empezaron en 2009.

Incluso aunque hayan pasado

tres afos desde el articulo original,
este tema no ha sido nunca tan
relevante como lo es hoy en dia.
Ha puesto de manifiesto que lleva
tiempo conseguir que este enfoque
se implante en los distintos entornos
educativos. Y ahora, en Dinamarca y
en los otros paises escandinavos, hay
un amplio acuerdo en que se trata
de un enfoque muy importante de la
comunicacion tactil.

Actualmente Alexander dice a
sus padres que los signos hapticos
son una ventaja para él. Los signos
hapticos hapticas se utilizan como un
complemento natural a la lengua de
signos tactil de Alexander.

4 www.dovblindfodt.dk
5 www.matcen.dk
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Un puente al mundo exterior

La comunicaciéon haptica puede contribuir a que las personas sordociegas congénitas
comprendan mejor el mundo exterior. Esta forma relativamente nueva de comunicarse
tiene realmente una dimension social que otras formas tactiles de comunicacion pueden

tener dificultad en transmitir.

Por Bettina Kastrup Pedersen, Centre for Deafblindness and Hearing Loss, Aalborg,

Dinamarca Email: jeben@rn.dk

as personas que padecen una
Lpérdida combinada de vista y
oido se ven afectadas en las
areas de comunicacién, orientacién
y adquisicion de la informacién,
lo que tiene consecuencias tanto
a nivel de sus relaciones sociales,
como en que es facil que la
persona pierda la nocién del
entorno que le rodea. También
se ven afectados la capacidad
de captar los estados de animo
y los aspectos lingUisticos de la
comunicacion.
Dentro del campo de la
sordoceguera adquirida, y a
lo largo de varios afos, se ha
venido realizando un trabajo,
aun en curso, sobre una forma
de comunicacion gracias a la cual
el compafero puede transmitir
los estados de animos y ofrecer
informacién rapida acerca de lo
que esta sucediendo alrededor
de la persona sordociega. Se
denomina comunicacién haptica y
la experiencia hasta el momento
es muy positiva. Las personas
con sordoceguera adquirida
manifiestan que les proporciona
seguridad, claridad, y valor para
explorar el entorno; y ademas
gue la comunicacién haptica les
convierte en participantes activos
en las relaciones sociales. Estos
comentarios positivos deberian
ofrecernos inspiracion para tratar
de transferir estos principios

hapticos al caso de las
personas sordociegas
congénitas.

Una parte de la
familia tactil

La comunicacion haptica
hace referencia en
general al uso del tacto
en la comunicacion.

Es una herramienta
que puede contribuir

a reducir el nUmero

de malos entendidos y
a llenar las lagunas que es facil
que se produzcan cuando una
persona no comprende las cosas
completamente a través de la vista
y el oido.

Aunque hay muy poca
documentacion acerca de la
comunicacion haptica, ésta es un
area que se encuentra en rapido
desarrollo. La mayoria de las
publicaciones existentes estan
escritas por Lahtinen y Palmer . Sin
embargo, en los Ultimos afos se ha
publicado mas material a través de
pequefos proyectos emprendidos
por los paises nérdicos.

Desde 2009, momento en el
gue comenzamos el proyecto
sobre Alexander (ver el articulo
"Alexander marca el camino” en
este mismo numero de la Revista
de la Dbl), el interés por esta forma
de comunicaciéon ha cambiado
radicalmente. Los profesionales

gue trabajan con las personas
sordociegas congénitas han
descubierto el potencial que ofrece
este método para trazar un mapa
del entorno, para darle sentido

al contexto social y el apoyo que
puede suponer para el desarrollo
del lenguaje. Cada vez resulta

mas evidente que el uso de la
comunicacion haptica es una parte
integral de la comunicacién tactil.
En Dinamarca la comunicacion
haptica ha pasado ahora a

formar parte del curriculum

para la formacion basica de los
profesionales que trabajan con
sordociegos congénitos.

La difusion de practicas
interactivas

La palabra “haptico” se deriva del
término griego “haptikos”, que
esta relacionado con el sentido
del tacto, y es léxicamente igual a

"www.cdh.rn.dk

2 Lahtinen y Palmer - lideres conjuntos, Red de Comunicacién Social-Haptica de la Dbl.
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Lo mas interesante de la comunicacion haptica utilizada con las

personas sordociegas congénitas es su capacidad de crear un

puente con su mundo exterior

la palabra latina “taktil”. Cuando
hablamos de comunicacién

en el ambito de las personas
sordociegas, el término tactil esta
conectado a la comunicacién tactil
de la informacién del lenguaje
(principalmente lengua de

signos tactil) y otros métodos de
comunicacion tactiles, tales como
el alfabeto manual tactil (alfabeto
manual internacional) y el uso de
letras mayusculas escritas en la
parte posterior de la mano, los
hombros o la espalda.

La parte haptica puede ser
introducida en la comunicacion
de varias maneras, pero no es
realmente un lenguaje como el
tactil, el visual o el oral. Es un
enfoque mas abierto destinado a
interactuar con el propio entorno
y a compartir la informacién con
otra persona. Sin embargo, puede
contener elementos de la lengua
oral o de signos.

Desde un punto de vista
lingistico, la comunicacion haptica
hace referencia a lo que subyace
mas alla de las lenguas culturales
o convencionales. Es la transmision
de otras formas de expresion
gue nos damos unos a otros,
por ejemplo, a través de signos,
expresiones faciales y lenguaje
corporal, que es parte de lo que
tradicionalmente es conocido
como comunicacion total.

Quién, qué y cuando

Dentro de los enfoques
pedagdgicos existentes para
ensefar a las personas sordociegas,
ha habido una tradicion
consistente en desarrollar la
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comunicacion desde el punto de

vista de la comunicacién total.

La comunicacion haptico/tactil

puede ser un paso mas hacia esta

filosofia.

Las diversas formas de
comunicacion tactil se pueden
describir de la siguiente manera:

e La lengua de signos tactil es
una lengua en la que la persona
sordociega percibe la ejecucion
de signos convencionales con sus
manos y sobre el cuerpo.

e La orientacion tactil consiste en
que la persona sordociega palpa
su camino con las manos, con
el fin de conseguir una imagen
de las formas y los limites que
hay en el entorno (por ejemplo,
encontrar el camino de una sala
a otra).

e La comunicacion haptica se
refiere a una concepcion del
tacto mucho mas matizada.
Aqui, la persona sordociega
tiene la oportunidad de, a través
del tacto/movimiento de otra
persona, percibir la forma'y el
contorno. Transmite lo contrario
a “lo que se puede percibir a
través de la vision”. Por ejemplo,
se podria “dibujar” el paisaje
o el entorno en la espalda de
la persona sordociega para
transmitirle una imagen de lo
que le rodea.

e Las sefiales hapticas representan
un sistema tactil de signo/
tacto, que puede funcionar de
manera conjunta con la “palabra
hablada”.

Lo mas interesante de la
comunicacion haptica utilizada
con las personas sordociegas

congénitas es su capacidad de
crear “un puente con su mundo
exterior”. En otras palabras, es

un método para proporcionarles
informacién acerca de quién o qué
hay a su alrededor (es decir, para
describirles su mundo exterior), de
forma que les permita sentir que
forman parte de un mundo mas
amplio. Se cree que este proceso
de estimulacion, que conduce

a un progreso en la atenciéon

y la concentracién, mejora el
desarrollo cognitivo individual y la
competencia social.

Como comenzar

Considerar el término “haptico”
como una parte integral de la
comunicacion tactil no es una
idea nueva. De hecho, en la
comunicacion tactil ya se utilizan
muchos signos hapticos; es
simplemente una cuestién de
documentar el tema y desarrollarlo
en mas profundidad. Tal vez es
también cuestion de atreverse a
usar muchos mas “signos centrados
en el cuerpo”.

El uso de las sefiales hapticas/
la comunicacién haptica, como
parte de la comunicacion tactil
con personas sordociegas
congénitas, ampliara su dimensién
social, haciéndoles sentir parte
importante de las relaciones y, mas
ampliamente, de una comunidad.
Este sigue siendo uno de los temas
mas amplios en la comunicacién
con personas sordociegas
congénitas.



Una Sidney Espectacular da la

bienvenida al mundo

a la 9 Conferencia Nacional de Sordociegos

n Sidney Australia,
del 6 al 8 de Junio de
2014, se celebraré en

el Hotel Mercure Central la
92 Conferencia Nacional de
Sordociegos — Acceso a mi
mundo. Esta conferencia
estd siendo organizada por
Forsight Australia', junto
con Australia Deafblind
Council? (ABDC) y Deafblind
Association (NSW) Inc 3.

Después de la conferencia
los organizadores han
previsto una jornada social
que incluye una visita de
Sidney el Lunes 9 de Junio.

Si estas pensando visitar
Sidney, Australia, ven y Unete
a nosotros en este evento
especial. El Hotel Mercure
Central® se encuentra en el
Distrito Central Empresarial
proximo a la Estacion
Central y al tren que lleva al
aeropuerto.

¢Quién deberia asistir?
Esta Conferencia sera una
oportunidad Unica para que
las personas sordociegas,
Intérpretes, Proveedores
de Servicios, Educadores,
Cuidadores, Defensores
y Familias a traten un
amplio rango de temas en
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el entorno de la Reforma
de la Discapacidad, de la
Planificacién Centrada en
la Persona y de la nueva
Estrategia del Seguro
Nacional de Discapacidad.
¢Quién deberia exponer?
Esta Conferencia dara la
bienvenida a cualquier
persona que encaje en las
categorias que se muestran
a continuacion sobre temas
relacionados con personas
con pérdida sensorial dual:
e Defensa, Auto-defensa y
Empoderamiento
e Evaluacion Dinamica y
Planificacién Centrada en
la Persona
e Comunicacién, Apoyo
Social y Comunicacion
Aumentativa y Alternativa
(AAQ)

Noticias Nacionales

Australia

e Tecnologia de Apoyo,
Tecnologias de la
Informacién y Medios de
Comunicacién Social

e Alojamiento, Programas
de Dia, Terapias, Respiro y
Apoyo Puntual

e Acceso a la Comunidad,
Recreacién y Orientaciéon y
Movilidad

e Educacién, Aprendizaje
para Adultos y Empleo con
Apoyo

¢Donde presentar tu
resumen? Para conocer las
Pautas de Presentacion para
la Conferencia, Plazos de
presentacion de ponencias,
horarios y formularios de
Inscripcion, se puede visitar
la web de la conferencia:
http://www.aomevents.com/
deafblind2014. La fecha
limite para el envio de
resimenes es el Martes 28 de
Enero de 2014.

Para mas informacion
sobre la Conferencia,
incluidas las opciones de
alojamiento, visitar la web
Forsight Australia (www.
forsightfoundation.org.au,
entrar en Conference) o a
través de Twitter en https://
twitter.com/ForsightAus.

" www.forsightfoundation.org.au
2www.deafblind.org.au

3 www.dbansw.org.au

4 www.mercuresydney.com.au
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Brasil

Surdoceglela

Grupo Brasil organizoé otro

fabuloso Foro Internacional

rupo Brasil de
los Sordociegos y
Plurideficientes

celebré la Semana Nacional
Brasilefia de la Sordoceguera
y el Dia Estatal y Municipal de
la Persona con Sordoceguera.
Con este motivo acogid

el 5° Foro Internacional
sobre Sordoceguera y
Plurideficiencias, el 7°
Encuentro Nacional de
Familias y Profesionales
especialistas en Sordoceguera
y el 8° Encuentro Nacional

de Personas Sordociegas,

que tuvieron lugar en la
Universidad Federal de Sao
Carlos, en Sao Carlos (Estado
de Sao Paulo, Brasil), del

21 al 23 de noviembre de
2013, todas ellas con gran
éxito. El tema de este evento
conjunto fue “Tomar las
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manos: Tecnologia de Apoyo,
Salud y Educacion para la
Inclusién de Personas con
Sordoceguera y Personas con
Plurideficiencias”.

Asistieron un total de 180
personas, entre participantes
y ponentes, provenientes de
Argentina, Brasil, Canada,
Noruega, Escocia y Estados
Unidos.

La inauguracion del
Foro, en la tarde del 21
de noviembre, conté
con los discursos de
diversos dignatarios que
representaban a la ciudad de
Sao Carlos, a la Universidad
anfitriona, a AHIMSA (la
entidad educativa en Sao
Paulo), ABRAPASCEM (la
asociacion de familias) y
ABRASC (la organizacion que
representa a las personas

sordociegas). A continuacion,
el orador principal, el Dr. Tim
Hartshorne, Catedratico de
Psicologia (Central Michigan
University) y destacado
experto en el Sindrome de
CHARGE, hablé acerca de las
necesidades de las personas
que padecen este Sindrome.

El resto del tiempo de
este evento de tres dias de
duracién se distribuy6 en una
serie de minicursos, mesas
redondas, sesiones de poster
y reuniones especiales, que
estuvieron funcionando de
manera simultanea. Cada
una de las sesiones fue
disefiada de manera muy
ingeniosa y cumplié de
forma satisfactoria con el
tema general de “Tomar las
manos”.

Para el tema de Tomar




las manos, se conté con
presentaciones sobre Redes
gue estan trabajando con

el objetivo de apoyar a las
personas con sordoceguera
a nivel internacional (Dbl),

a nivel nacional (Canada)

y en Brasil (Grupo Brasil).

En el tema de Tecnologia

de Apoyo, Steve Collins,

de la Gallaudet University
(USA), hablé acerca de la
interpretacion y la guia-
interpretacion. En el area de
Salud se incluyé la ponencia
principal sobre el Sindrome
de CHARGE y la presentacion
de Jude Nicholas, sobre
Cognicién y Lenguaje. Para
Educacion, las presentaciones
sobre los Servicios
Educativos Especializados
en Brasil, Ensefanza
Conjunta, Comunicacion
Tactil, Educacion Inclusiva,
Actividades al aire libre y la
importancia de las familias.
Sobre el tema de Inclusién,
aunque era el objetivo
general, fue abordado de
manera especifica a través
de presentaciones sobre la
transicion a la vida adulta,
la importancia de los
equipos de colaboracion, los

derechos de las personas con
discapacidades, la inclusién
y participacién social, la
identidad y autonomia
personal, etc. Se organizé
también una sesion dedicada
a abordar el tema de la
investigacion que se esta
llevando a cabo en Brasil,
tema que estd siendo cada
vez mas significativo.

En palabras de Vula
Ikinomides, ésta fue la
primera vez que Grupo
Brasil organizé este foro
en colaboracién con la
Universidad Federal. Los
organizadores también
recibieron el apoyo de dos
agencias gubernamentales
para invitar a varios ponentes
internacionales al evento,
que fueron Tim Hartshorne,
Steve Collins, Jude Nicholas,
Maria Bove, Stan Munroe y
Joe Gibson.

Segun Vula, hubo
muchos padres de personas
sordociegas que asistieron
a este foro y se hicieron
miembros de ABRAPASCEM.
Las personas sordociegas
se sentian satisfechas por
poder interactuar con otras
personas sordociegas, puesto

Noticias Nacionales

que todos ellos viven en
distintos estados de Brasil. Los
brasilefios que participaron,
tanto profesionales,

como padres y personas
sordociegas representaban a
muchos estados diferentes de
Brasil, incluyendo ciudades
tales como Manaus, Cuiaba,
Porto Alegre, Rio de Janeiro,
Sao Paulo, Sao Carlos, Ji-
Parana, Florianopolis, Campo
Grande, Barreiras etc.

Una vez mas, Grupo Brasil
es digno de admiracion por
sus grandes esfuerzos para
trabajar de manera conjunta
con una coleccion tan amplia
de personas y organizaciones,
todas ellas con el objetivo
de articular una conferencia
profesional tan bien
equilibrada e instructiva. Esta
organizacién es un ejemplo
excelente de una entidad
que puede hacer “tanto
con tan poco” en su afan
por promover y desarrollar
servicios para sordociegos en
un pais tan vasto y diverso.

Stan Munroe
Responsable de Informacién
Dbl
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Italia

La Lega del Filo d’Oro amplia
su investigacion en Italia

El fuerte compromiso y confianza en el apoyo de los voluntarios y
donantes ha permitido que los servicios de apoyo a personas con
sordoceguera y discapacidad multisensorial se extiendan por Italia

a Lega del Filo d'Oro es
Ll’mica en Italia. Durante
casi cincuenta afios ha
facilitado servicios altamente
especializados para
personas con sordoceguera
y discapacidades
multisensoriales.
“Un hilo de oro que une
la sordoceguera al mundo”
es el concepto que inspir6 el
nombre y las actividades de
la Asociacion. Se fundé en
1964, convirtiéndose en una
organizacién caritativa en
1967 y fue declarada Onlus
(organizacién sin animo de
lucro)? en 1998. La Asociacion
tiene su sede central en
Osimo (situado en la regién
de Marches), donde se
encuentra también el Centro
Nacional de Rehabilitacion y
Diagnostico.
El Centro Nacional
proporciona evaluacion

global y atencién temprana
a ninos menores de
cuatro anos, ofreciéndoles
servicios como educacion,
rehabilitacion, evaluacién
médica, investigacion y
recursos bibliograficos. Para
cada usuario se desarrolla
un plan individual basado
en la rehabilitacion y la
comunicacion. Esto permitira
gue cada persona sordociega
desarrolle una mejor relacién
con el mundo exterior y que
podamos conseguir para ellos
cierto nivel de dignidad y
autonomia.

La creciente demanda
de atencién y cuidado
individualizado animé a
la Lega del Filo d'Oro a
compartir su experiencia
de Osimo con todo el
pais. Como consecuencia
de esto, la Asociacion ha
experimentado un desarrollo
significativo durante los
ultimos diez anos. Después
de la apertura de las oficinas
en Lazio (regién de Roma)
y en Campania (regién de
Napoles), se han abierto
otros cuatro nuevos Centros
como resultado de un fuerte
compromiso de muchas
personas apoyado por una
intensa investigacion técnica
y cientifica.

El primero de estos
cuatro nuevos centros
para adultos se abrié en
2004 en la comunidad de
Lesmo, en la Regién de

Lombardia. Aqui se construy6
un Centro Residencial y
de Salud para alojar a
42 adultos sordociegos y
con multiples deficiencias
a tiempo completo. En
2007 se abri6 otro Centro
Residencial y de Salud en
la comunidad de Molfetta,
en la Regién de Puglia. Esta
instalacion acomoda a 40
adultos a tiempo completo
y tiene 15 salas para ellos
en régimen de centro de
dia. Se abrié otro Centro
residencial en la comunidad
de Termini Imerese en 2010
para dar servicio a adultos
(24 a tiempo completoy 8
como centro de dia), en el
area de Palermo de Sicilia.
La cuarta y mas reciente
instalacion se abrié en enero
de 2013 en Médena, en la
regiéon de Emilia Romagna.
Este Centro Residencial
y de Rehabilitaciéon
completamente nuevo,
ofrece plazas a tiempo
completo para 24 adultos.
Todos estos Centros
proporcionan mayores
oportunidades para adultos
que tienen dificultades para
encontrar una asistencia local
apropiada.

Todos estos nuevos
logros han requerido un
incremento de personal,
que actualmente asciende
a quinientas personas. El
equipo cuenta con asistentes
educativos-rehabilitadores,

' www.legadelfilodoro.it
2 http://it.wikipedia.org/wiki/Organizzazione_non_lucrativa_di_utilita_sociale

30 * Dbl Review ® Entro 2014



Noticias Nacionales

fisioterapeutas, psicélogos,
médicos, trabajadores
sociales, administradores

y personal de servicios
generales. La Asociacion
también cuenta con

un namero similar de
voluntarios que han recibido
formacion especializada. Con
su ayuda es posible organizar
vacaciones de verano para
nuestros usuarios y ayudarles
a participar en actividades
sociales, recreativas,
culturales y deportivas.

Otros proyectos

En 2013, la Lega del Filo
d’Oro impulsé un importante
reto y comenzé a trabajar

en un nuevo y altamente
especializado nuevo Centro
en Osimo. Este nuevo Centro
reunira todos los servicios
especializados que se prestan
en 15 edificios diferentes

en uno sélo. Lo mejor de
este proyecto sera que el
Centro de Rehabilitacién
permitird aumentar el
numero de cincuenta y

seis plazas disponibles a
tiempo completo a ochenta
(un incremento del 43%)

y del centro de dia de 15 a

20 plazas (un incremento
del 33%). Esto reducira

la larga lista de espera y
facilitara espacios disefiados
especificamente para
necesidades individuales.

Ademas, se estan tomando
en consideracion algunos
proyectos de nuevos Centros
locales de forma que se siga
incrementando la presencia
de la asociacién por toda
Italia. Como los otros, estos
nuevos centros ofreceradn
un gran apoyo a las familias
al integrar a sus miembros
sordociegos en las redes
sociales locales y en los
servicios.

Estamos satisfechos de
decir que la Lega del Filo
d'Oro esta altamente
comprometida en ofrecer
a los usuarios y sus familias
servicios de alta calidad
de mano de personal
cualificado asi como
actualizacion de informacién
sobre investigaciones
recientes, desarrollo y
experimentacion en el
campo de la sordoceguera y
la deficiencia multisensorial
y oportunidades para
participar en proyectos
Europeos.

Apoyo de donantes

Las actividades de la
Asociacion de la Lega del
Filo d'Oro estan financiadas

s6lo de forma parcial por
fondos publicos. Sélo
gracias a la contribucién

de fondos privados, que
representan en torno al

70% de los ingresos de la
Lega, es posible garantizar a
nuestros usuarios la asistencia
que necesitan y extender

y desarrollar los servicios
necesarios para atender a un
namero mayor de personas.
Por tanto, la busqueda de
fondos es de fundamental
importancia para un mejor
desarrollo de la Lega del Filo
d’'Oro.

Rossano Bartoli

Secretario General

Para mas informacion
contactar con Chiara
Ambrogini, Lega del Filo
d’Oro Responsable de Prensa
y Comunicacién Onlus

Email: ambrogini.c@
legadelfilodoro.it

Nuevo centro de
la Lega en Osimo
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Deafblind Irlanda

Irlanda

Dra Kathleen
Deasy

Kathleen Deasy Informa:

entrandose en
familias con nifios
con deficiencia

multisensorial, Deafblind
Ireland llevé a cabo algunas
actividades para jovenes
y sus familias este afio. En
Abril de 2013, se puso en
marcha el Dia de la Familia
junto con ChildVision' en
Dublin, Irlanda (un centro
educativo para nifios con
deficiencia visual). Los nifios
con deficiencias visuales y/o
discapacidad multisensorial
y sus hermanos participaron
en clases de Artes y
Manualidades mientras se
celebraba una sesién grupal
para padres con un Psicélogo
Educativo. Se incluyé la
comida, a la que siguié un
paseo por el impresionante
jardin sensorial, la granja
educativa y el Parque infantil
en ChildVision. La tarde
se cerré con una sesiéon
interactiva de musica con
nifos y padres.

Ademas, Deafblind

Ireland invit6 a los
asistentes a participar en un
acontecimiento que daba
la oportunidad a los Nifios
que viven con Necesidades
Complejas y Deficiencias
Visuales/Auditivas, a
formar parte de una sesion
Interactiva de Musica
individual facilitada por un
Terapeuta Profesional de
Musica. La respuesta de los
padres fue positiva y muchos
manifestaron su interés en
repetirlas. (Ver la imagen
de una madre con su hijo).
Estas sesiones fueron posibles
gracias a una generosa
donacién de Iron Mountain
Ltd>. Por otro lado, estamos
muy agradecidos al Centro
para Sordociegos Anne
Sullivan® en Dublin por la
cesion de sus instalaciones.
También hemos comenzado
los Talleres de Estrategias
Comunicativas para
profesionales que trabajan
con nifios con deficiencia
sensorial y/o necesidades

También hemos comenzado los

Talleres de Estrategias Comunicativas

para profesionales que trabajan con

ninos con deficiencia sensorial y/o

necesidades complejas

complejas. El primer taller
se centré en estrategias
mediante el uso de Objetos
de Referencia Tangibles.
Tenemos previsto celebrar
un Curso con Certificacion
Profesional en Deficiencia
Multisensorial en la
Facultad de Cork4 en 2014.
Previamente, 26 candidatos
participaron en el Curso con
Certificacién en Maynooth,
en el Condado de Kildare.
Como nota sombria, nos
entristece mucho anunciar
que el 12 de Septiembre,
fallecié una de nuestros
miembros fundadores de
Deafblind Ireland, Josie
Connolly. No hay palabras
adecuadas que puedan
describir la pérdida que
hemos sufrido en Deafblind
Ireland. Como madre de
alguien con una discapacidad
multisensorial, su filosofia
para Deafblind Ireland fue
la de ofrecer apoyo y guia a
familias afectadas por esta
discapacidad. Echaremos
de menos su inmensa
amabilidad, paciencia, y
discreta fuerza que nos
guiaron a todos en esta
organizacién. Mostramos
nuestras mas profundas
condolencias y empatia a
toda su familia y amigos.

Dra Kathleen Deasy
(kathleendeasy@gmail.com)
Oficial de Desarrollo/
Coordinadora de Formacion
Deafblind Ireland (www.
deafblindireland.ie)

' www.stjosephsvi.ie

2 www.ironmountain.com

3 www.annesullivan.ie

4 www.ucc.ie/en/ace-hdfids/
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Paises Bajos

Nuestros actores sordociegos son la

inspiracion

El grupo de teatro ‘Bella vista’ crea las mejores vistas'

Acerca de Toneel Mooi
Uitzicht (Bella vista)

Este articulo trata sobre
nuestro grupo de teatro
‘Toneel Mooi Uitzicht'. Es
un nombre holandés que
significa: Teatro Bella Vista.
Toneel Mooi Uitzicht forma
parte de Kalorama3 - el
Centro para los Sordociegos,
en Beek-Ubbergen, Paises
Bajos.

Mi nombre es Casper
Schimmel, soy director
profesional y ‘productor
de teatro’. Me gradué
en la Escuela de Artes de
Arnhem, en los Paises Bajos.
Poco después de comenzar
a trabajar en Kalorama,
en 2010, creé Toneel Mooi
Uitzicht. Este grupo esta
formado por 23 actores
sordociegos, que viven en
el Kalorama Centre. Cada
actor posee unos talentos y
unas cualidades unicas. Al
tratarse de un grupo grande,
los actores normalmente
trabajan por separado en tres
grupos mas pequenos.

Diferentes tipos de
Proyectos Teatrales

Nuestro grupo ofrece
varias representaciones
para celebrar ocasiones
especiales, lo que llamamos
teatro solidario, tales como
actuaciones de Navidad,
ferias de la calle, fiestas de
los barrios, etc.

Una vez al afio, el grupo

representa una gran
produccion teatral, escrita y
preparada completamente
por el propio grupo. Nuestra
produccién mas reciente,
"Contacto” (mayo de
2013) fue representada
ante el publico durante
cuatro noches. Otras obras
anteriores incluian: ‘Romeo
y Julieta’ (2011) y ‘Kalorama
esta en una Montana’
(2012). Aunque el titulo de
la proxima actuacion aun no
ha sido decidido, es seguro
que sera una representacion
"para todos los sentidos”.
Trabajar con actores
sordociegos es un reto
especial ya que cada uno
de ellos posee diferentes
niveles de habilidades
y discapacidades. Es
necesario que los
ayudantes e intérpretes
del equipo aporten una
gran cantidad de apoyo
en la comunicacién para

ayudar en las interacciones
durante los ensayos y las
representaciones.

Desde que comenzamos
el teatro, el entendimiento
entre los actores ha
evolucionado y ha mejorado
enormemente, gracias a
que hemos hecho que las
interacciones comunicativas
fueran nuestro foco
de atencion durante la
preparacion, los ensayos y las
actuaciones.

Hacer teatro: jtodo es
una improvisacion!

El método que utilizamos
para hacer teatro jes la
improvisacion! Cuando
empezamos, no hay un
guion. Luego escribimos los
textos y mas tarde creamos
nuestros propios escenarios
y decorados. A continuacion
pensamos cémo combinar
todo eso en el programa, ya
que incluye muchas escenas

' Una parte del grupo teatral particip6é en un grupo focal durante la 8va Conferencia Europea Db, Lille Francia,

26 de Agosto del 2013

2 www.everyoneweb.com/mooiuitzicht

3 www.kalorama.nl
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Paises Bajos
continuacion

diferentes que tienen que
encajar con el tema. Cuando
elegimos nuestro ultimo
tema, Contacto, decidimos
gue seria un Proyecto de
Teatro en Escenarios Reales.
Las actuaciones se harian
en escenarios reales, con un
argumento sobre Kalorama
y diferentes localizaciones
escénicas por toda la ciudad
de Beek-Ubbergen.

La representacion
comenzaba con una primera
escena representada en
el teatro Kalorama, con el
publico presente. Después
de esta primera escena,
el publico era dividido en
tres grupos y tenian que
seguir a un ayudante de un
lugar a otro, donde eran
recibidos por la actuacion
de diferentes grupos de
actores. La escena final del
espectaculo se representaba
en la zona de aparcamiento,
donde la audiencia viajera
se reunia con todos los
actores para presenciar una

34 ¢ Dbl Review ® Encro 2014

actuacion final basada en el
mismo tema. De esta forma,
ilos actores trabajaban
satisfactoriamente por
separado y juntos!

Los actores son la
inspiracion

Como director, lo mas
importante para mi es el
papel que los actores juegan
a lo largo de todo el proceso.
Sus ideas particulares y sus
habilidades para crear la
obra json realmente una
inspiracion!

Os presento tres ejemplos de
mi inspiracion:

El Primer ejemplo se refiere
a un hombre que ha vivido
mas de 30 afos de sus 50 en
Kalorama Centre. Ademas
de tener una deficiencia
cognitiva, sus capacidades
visuales y auditivas estan
empeorando, lo que limita
su independencia. Cuando
actua, es evidente que
comprende bien emociones

tales como la felicidad, la
tristeza, la rabia y el temor,
aunque tiene dificultades
para representar otras
emociones que tienen tantos
matices como los celos o la
desilusién. Le resulta dificil
comprender la diferencia
entre la realidad y el teatro.
Al mismo tiempo es muy
divertido y sabe hacer
movimientos de danza muy
buenos. Como ya le conocia
desde hacia algun tiempo,
elegi para él una escena que
yo sabia que podia entender
bien. Le hice representar
una escena bufonesca que
incluia la rabia y la tristeza,
sabiendo que ser amable

en el escenario no era algo
real para él. El afio pasado
actud en una escena en la
que bailaba alegremente, se
dormia, roncaba y después
se despertaba para asustar
al perro. Le gustaba mucho
representar esta escena.
Después de cada ensayo, me
preguntaba si habia actuado
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bien. El me aportaba la
informacién necesaria para

Paises Bajos
continuaciéon

gue yo pudiera elegir las
escenas perfectas para él. Y
la verdad es que tuve mucho
éxito a la hora de elaborar
escenas a medida para sus
actuaciones.

El segundo ejemplo
es el de una mujer con
sordoceguera adquirida.
Desde la reciente apariciéon
de la discapacidad que le
ha robado su anterior vida
llenay rica, se ha vuelto
mas dependiente y pasiva.
Al principio, resultaba muy
complicado motivarla con
el teatro. Pensaba que
representar teatro era una
pequeia locura y algo no
muy real.

Las bufonadas no eran
pan comido para ella. Era
dificil desafiarla a que
actuara en el teatro, hasta
gue me di cuenta de que si
le ofrecia un papel que le
resultara familiar en lugar
de un papel “de locos”,
uno que ella comprendiera,
podria motivarse. Asi pues,
cuando cogi la mufeca
en la sala de ensayos y
le indiqué que tenia que

consolar a la nifa, !la
“madre que habia en ella”
inmediatamente conect6
con este papelj Representé
su papel sumamente bien,
experimentando todas
las emociones que sentia
cuidando de su hija. jDisfruto
con los aplausos y las buenas
criticas posteriores a la
actuacion!

El ultimo ejemplo que
voy a presentar es sobre
una mujer muy inteligente
y que hace unos afios
trabajaba como gerente
en un hospital. Tiene
sordoceguera adquirida y es
incapaz de caminar. Aunque

sus severas discapacidades
sensoriales restringen sus
posibilidades de actuar, en
cambio no se encuentra
limitada en otros aspectos
importantes. Tiene muy
buenas ideas y puede escribir
guiones teatrales muy bellos.
Desafortunadamente, es muy
dificil comprender su habla,
asi que el grupo de teatro se
beneficia inmensamente de
sus habilidades narrativas.
AUn asi, sigue actuando

en las representaciones,
utilizando el lenguaje
corporal, que es interpretado
a los espectadores por un
ayudante.
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La mayoria de los actores saben muy
bien qué papel les gustaria interpretar en

cada representacion. Si un actor no sabe

el principio qué representar, yo improviso
para ellos utilizando diferentes emociones,
disfraces y/o decorados. A continuacién,
hago algunas observaciones, y bastante
rapidamente puedo saber qué papel

se adecua a cada persona. Dirijo y guio

a los actores, y ellos me inspiran a mi

constantemente.

Es importante decir que no hay nada en
mi papel de director que esté muy definido.
Tengo que mantener mi mente, mis oidos y
mis ojos abiertos y flexibles. Trabajo dentro
de la realidad de las circunstancias actuales,
trajinando con estas personas fisicamente

Palabras del Actor/Escritor — Peter Modderman

No puedo ver muy bien.
¢Dénde estan los arboles?
Y ¢{dénde estan los pajaros?
¢Qué puedo hacer?

Estoy enfadado.

No puedo ver bellas mujeres.
Estoy agotado (Se acabd)
Me voy (Me rindo).

¢Hay alguien que pueda
levantarme el animo?

Me siento triste.

Oler, es lo Unico que puedo
hacer.

Pero echar un vistazo, jno!
¢ Qué mas?

¢Quién quiere tocarme?
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Mi piel, mi cara.

Lo hice mal. Una y otra vez,
trato de hacerlo lo

mejor posible, trato de
defenderme por mi mismo.
¢Es posible?

iSi, lo es!

Sé6lo una cosa:

iNo deberia tener miedo de
fallar!

Me digo a mi mismo: estate
tranquilo, colega.

Deja de volverte loco.

¢Es posible?

iOh, si!

iSolo vives una vez!

vulnerables. Podria suceder, en el ultimo
momento, que uno de los actores ya no
pueda actuar mas en nuestra representacion.
Entonces tendriamos que improvisar y hacer
posible que otros actores y ayudantes puedan
participar en la actuaciéon. Debemos cambiar
cuando las circunstancias asi lo exigen. Ese es
nuestro método. Los actores son lo principal
y ellos representan su papel de la mejor
forma posible. Creamos historias breves y
aunamos esfuerzos
para conseguir bellas
escenas y actuaciones.

Casper Schimmel
Email: C.Schimmel@
kalorama.nl

Actriz/Escritora —
Marianne Roosen

Comienza con el contacto visual,
después sigue el aspecto de la
comprension.

No puedo hacer nada mas.
Tengo que hacerlo hablando,
escuchando, sintiendo.

¢Y como puedes hacerlo tu?
¢Cémo puedes contactar conmigo?
Gritdndome, no,

realmente no puedo aguantarlo.
Dime tranquilamente quién eres
y asi es como realmente
contactaremos!
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Publicacion de un nuevo libro
titulado ‘Congenital Deafblindness’

Paises Bajos
continuacion

(“Sordoceguera congénita”) publicado

por Bartiméus

Saskia Damen y Mijkje Worm, psicologas del Bartiméus Expertise Centre
for Deafblindness’, en los Paises Bajos, han escrito recientemente en
colaboracién un libro titulado Congenital Deafblindness? (Sordoceguera

Congénita).

Los motivos de esta publicacion

Mijkje y Saskia decidieron escribir este

libro porque tenian la sensacién de que
muchas de las personas que trabajan a

diario en la atencién de personas con
sordoceguera congénita carecian, en
general, de conocimientos especializados.
Las autoras consideran que, tanto dentro de
los Paises Bajos como fuera, sigue habiendo
una seria falta de conocimientos acerca de
estas personas que padecen discapacidades
sensoriales y, por lo tanto, muchas de ellas
no reciben el apoyo adecuado, lo que puede
generar un retraso evolutivo severo, problemas
de comportamiento y aislamiento social. Esta
afirmacion se basa en investigaciones® que
sugieren que, frecuentemente, muchos de
los individuos que padecen discapacidades
sensoriales no son identificados.

A lo largo de este libro, las autoras
ofrecen informacién técnica y practica
dirigida a padres, cuidadores, profesores
y profesionales implicados en la atenciéon
a personas con sordoceguera congénita.
Desde su perspectiva de psicélogas, Mijkje
and Saskia aportan evidencias de primera
mano de como progresan las personas con
sordoceguera congénita cuando cuentan con
el apoyo adecuado. De hecho, muchas veces
estas personas muestran mas capacidades
de las que los miembros de su familia
esperaban de ellos. Ademas las autoras
presentan otras investigaciones cientificas
que apoyan la experiencia que ellas mismas
han extraido de su practica profesional, en
el sentido de que la calidad de vida de las
personas con discapacidad visual y auditiva

|

Mijkje Worm(izda) y Saskia Damen(derecha)

se puede mejorar de forma significativa,
siempre y cuando cuenten con el adecuado
apoyo individualizado, lo que incluye la
modificacion de su entorno social y fisico.

Contenido del libro

La primera parte del libro ofrece
informacion técnica basica acerca de
la sordoceguera congénita, lo que
incluye la presentacién de varios
casos, las caracteristicas de los cuatro
subgrupos en que clasificamos
la sordoceguera, la evaluacion
médica y psicolégica, el impacto de
la sordoceguera congénita en la
educacion y el desarrollo social de
la persona, ademas de las diferentes
opciones comunicativas existentes.
La segunda parte del libro
explica el funcionamiento diario
de las personas con sordoceguera
congénita. Aborda diversos temas, tales
como: el bienestar psicolégico y fisico, las
habilidades de interaccién y comunicacion,
el procesamiento de la informacion y la
adquisicion de conocimientos, orientacion

Congenital
deafblindness

ll

" www.bartimeus.nl

2Damen, S. & Worm, M. Congenital Deafblindness (2013). Bartiméus: Doorn, The Netherlands
3 Fellinger, J., Holzinger, D., Dirmhirn, A., van Dijk, J. & Goldberg, D. (2009). Failure to detect deaf-blindness in a
population of people with intellectual disability. Journal of Intellectual Disability Research: JIDR, 53(10), 874-881
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Paises Bajos y movilidad, etc. Ademas estos temas

continuaciéon

R i

estan ilustrados con ejemplos de casos y
fotografias.

La tercera parte del libro describe cémo se
puede adaptar el entorno fisico y social de
forma que satisfaga las necesidades de apoyo
que las personas con sordoceguera congénita
presentan a lo largo de su vida. Esta seccion
contiene informacion acerca del tema de la
vivienda y de las actividades diarias, ayudas
especiales y el papel del cuidador. El libro
finaliza con un listado de bibliografia relevante.

Resumen y agradecimientos

En resumen, este libro consiste en la
descripcién de los conocimientos relacionados
con la sordoceguera congénita que las
autoras han adquirido durante su trabajo
como psicélogas en una organizaciéon que
ofrece servicios especializados para personas

con sordoceguera. Durante la preparacion
del texto, establecieron colaboracién con
personas sordociegas y con colegas que
trabajan en el mismo ambito, tanto a nivel
nacional como internacional.

Ambas desean agradecer a la Bartiméus
Sonneheerdt Foundation por su apoyo
econémico para la publicacion®. Igualmente
quieren dar las gracias a los clientes de
Bartiméus y a sus familiares por haberles
permitido tomar fotos, tarea que ha corrido a
cargo de la fotégrafa Ingrid Korenstra. Por otra
parte desean mostrar su agradecimiento a los
miembros del comité de lectura, provenientes
de la Red Holandesa de Personas con
Sordoceguera, Bartiméus, Royal Dutch Kentalis,
Royal Visio y la Universidad de Groningen.

Saskia Damen (sdamen@bartimeus.nl) and
Mijkje Worm (mworm@bartimeus.nl

Sense Internacional Rumania abre
dos talleres adicionales de formacion
profesional octubre, 2013

ense Internacional (Rumania) se

ha embarcado en un nuevo viaje,

desarrollando servicios de formacion
profesional para nifios y jovenes sordociegos/
deficientes multisensoriales. Esta iniciativa
complementa los dos programas existentes
creados en Rumania: intervencion temprana
para recién nacidos y servicios educativos
para sordociegos/deficientes multisensoriales
en la escuela.

Para dar respuesta a las preocupaciones

de los padres y profesores en relacion al
futuro de sus nifos una vez finalicen la etapa
educativa, SI (R) ha iniciado un programa de
Formacion Profesional llamado Un Sentido
para la Vida en tres grandes ciudades en
Rumania: Bucarest, Galati y lasi. Gracias al
apoyo econémico de la Fundaciéon Orange,
SI (R) ha llevado a cabo colaboraciones
estratégicas con autoridades locales en cada
una de las tres ciudades con el proposito de
incrementar las oportunidades de alcanzar
una vida independiente y la integracion
social de los jovenes sordociegos/ deficientes
multisensoriales.

=
sense

International
(ROMANIA)

Tras la apertura oficial de un centro de
Formacién Profesional de Mini- tipografia1
en Bucarest en mayo de 2013, se han abierto
otros dos centros vocacionales de Formacion
Profesional mas en octubre de 2013.

El 8 de octubre, jovenes sordociegos/
MSI(deficientes multisensoriales), sus
familias, autoridades locales y profesores
celebraron juntos el lanzamiento de un
nuevo e interesante elemento en la Escuela
Especial de Formacién Profesional “Paul
Popescu Neveanu” de Galati. Coincidiendo
con el inicio del curso escolar, un grupo de
jévenes sordociegos tuvieron la oportunidad
de aprender y poner en practica habilidades
de horticultura en su Invernadero “Pequefio
Jardinero”.

“Es una oportunidad para que aprendan
un oficio para un futuro mejor”, dijo Dumitru
Balasa, padre de un joven entusiasta por
aprender todos los trucos del oficio. Con el
apoyo de los compafieros locales, del Consejo
del Condado de Galati y de la Oficina de
Inspeccion Educativa, esperamos que este
invernadero sea el entorno perfecto para que

4 Se puede solicitar el libro en la Web de Bartimeus http://www.bartimeus.nl/publicaties_shop_product/84152
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los jévenes sordociegos aprendan
las habilidades correspondientes

“Lo que acontece hoy es una
oportunidad Unica para que los

Rumania
continuacion

y encuentren un trabajo en este
campo.

El 18 de octubre, se inauguré
el tercer centro de Formacién
Profesional en lasi: un Laboratorio
de Modelado de Mazapan.

jévenes con sordoceguera aprendan
y practiqguen nuevas habilidades en
un entorno seguro, lo que elevara
su autoestima y allanara el camino
hacia sus futuros empleos”, dijo
Carmen Gavril , Inspectora General

Ceahl u y vivieron experiencias
Unicas y memorables: desde andar
por la cuerda floja a escalar muros
y desde hacer excursiones a jugar

Desarrollado en colaboracién con

la Escuela Especial de Formacion
Profesional “Paul Popescu
Neveanu” de lasi, el laboratorio
tiene la intencion de facilitar a los
jévenes estudiantes sordociegos/
deficientes multisensoriales las
habilidades practicas para el
modelado de mazapan y decoracion
de tartas. Para los estudiantes, es
tanto un oficio agradable como un
conjunto de habilidades utiles que
aumentaran sus oportunidades de
poder encontrar un trabajo después
de la graduacion.

Al acontecimiento asistieron
jovenes sordociegos/deficientes
multisensoriales, sus familias,
profesores y autoridades locales
y colaboradores en el proyecto.

Editorial (continuacion de la pagina 3)

Una caracteristica de cada edicién de la Revista de la
Dbl es una seccion...

Con informes de las redes, que hoy dia son doce.
Muchas de ellas se reunieron en la Conferencia de
Lille, y alguna de ellas, como la de Rubéola y Usher,
tuvieron la oportunidad de poderse reagrupar.

Otras como CHARGE y Comunicacién tuvieron la
oportunidad de ponerse al dia y planificarse. Para la
red de Juventud fue su primera opcién de contactar y
desarrollar su afiliacion internacional. A continuacion
disponeis de sus informes.

Creo que encontrareis muy interesante el articulo
de la Fundacién Signo en Andebu, Noruega, sobre
la primera Iglesia Multisensorial en e | mundo,
Tomaskirken.Durante mi visita en noviembre de
2012 a Signo Dovblindesenter en Andebu, tuve la
oportunidad de ver el tapiz de la hermandad que
esta en la entrada camino de la iglesia.Puede ser de
interés para los lectores que dos personas conocidas
por nosotros (Riitta Lahtinen y Russ Palmer) se casaron
hace poco en esta iglesia. Riita y Russ tambien son co-
lideres de la Red de Comunicacién Socio-Haptica.

En este nimero se presentan varios articulos del

de la Escuela de lasi.

El proyecto Un sentido para
la Vida pretende aumentar las
oportunidades para que los
jévenes sordociegos/deficientes
multisensoriales de Bucarest,
Galati y lasi aprendan un oficio
que asegurara su integracion
profesional y social tras la
graduacion. Los nifios y jovenes
con discapacidades sensoriales
multiples tuvieron la oportunidad
de conocerse en septiembre,
disfrutando de tres maravillosos
dias en el campamento ARTED
de Dur u, un centro turistico en
las montafas al Este de Rumania.
Acompafiados por profesores,
padres e incluso abuelos, respiraron
el aire fresco de las montanias de

y bailar . Fue una experiencia
inolvidable y Unica para todos

ellos, para la mayoria de ellos era la
primera vez en su vida que salian de
sus ciudades.

SI(R) apoyara la puesta en marcha
de los proyectos (la mini-topografia,
el invernadero y el laboratorio
de modelado de mazapan)
involucrando de forma activa a las
autoridades locales y haciéndoles
responsables de la sostenibilidad
del proyecto de cara al futuro.

Para mas informacion,
contactar con:

Cristiana Solomie,

Directora de Sense International
Rumania
www.surdocecitate.ro;
csalomie@senseint.org.au

Dr.Tim Hartshorne (y compafieros) relacionados con el
Sindorme de CHARGE. El articulo “Autorregulacién en
personas con CHARGE" es el primero de una serie de
al menos cinco articulos de investigacion de aspectos
de autoregulacion en esta discapacidad. Se iran
publicando el resto en proximas ediciones y tendremos
detalles sobre las cuatro dimensiones (cognicion,
comportamiento, emocion y psicologia) del modelo de
autorregulacién que ha desarrollado el Dr. Hartshorne
y el Dr. Jude Nicholas. El otro articulo de CHARGE, “Las
necesidades de los nifilos con CHARGE", pertenece al
discurso de apertura del Dr. Hartshorne en el reciente
Forum Brasilefo Internacional de Sao Paulo “Sostener
las Manos" al que tuve el placer de asistir.

En este momento estamos considerando que la
edicion de julio de 2014 de la Revista de la Dbl tendra
como lema, “El Cielo No es el Limite”. Buscaremos
articulos de ejemplos de profesiones, actividades
especiales, logros dignos de ser tenidos en cuenta,
etc.mostrados por personas sordociegas. Naturalemte
siempre habra espacio para otros materiales también.

Feliz lectura, Stan Munroe
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Un tipo excepcional

Un Tipo Excepcional:

La Historia de un Padre’

El siguiente articulo incluye
extractos de la plenaria que Svein
Olav Kolset presenté en la 82
Conferencia Europea de Agosto de
2013 en Lille, Francia.

¢Por qué escribe un padre?

e Los padres cuentan la historia que sus hijos

que no pueden contar por ellos mismos.

e llustran una viva por la que se ha luchado
fuera de los focos.

o Defienden su causa ya que debemos
sacarles del olvido.

e Sacan a la luz a los muchos heroes diarios
que trabajan con nuestros hijos.

i Nuestros hijos son heroes y realmente son

excepcionales j

Torgeir nacié en Oslo, Noruega, en mayo
de 1975. Por su delicado estado de salud al
nacer, estuvo dos meses en la incubadora.
Estuvo alimentado por sonda durante
casi dos afios. En un primer momento
fue diagnosticado con el Sindrome de
Goldenhaar?.

En 1989-90 nuestra familia vivioé en
San Diego, California. Por casualidad
contactamos con un experto en el Sindrome
de Goldenhaar. A raiz de esto, Torgeir tuvo

AN
EXCEPTIONAL
FELLOW

su segundo y actual diagnéstico: Sindrome de
CHARGE3.

Sindrome de CHARGE: j Se diagnostica a
Torgeir a la edad de 14 aios j

C- Coloboma del ojo, anomalias en el sistema
nervioso central

H- Problemas cardiacos

A — Atresia coanal

R - Retraso del crecimiento y / o del
desarrollo

G - Problemas genitales y/o urinarios

E - Anomalias en el oido y/o sordera

Hay grandes diferencias individuales entre
las personas con Sindrome de CHARGE.

1y

(Encima) Explorando el mundo - sin filtro en el
hotel de Disneyland

" Publicado por Dinamo Forlag, Lysaker, Noruega,2011.
2 www.goldenharsyndrome.org
3 www.chargesyndrome.org
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Tras nuestra vuelta a Noruega finalmente
empezamos a trabajar con expertos en
sordoceguera en diferentes instituciones
para empoderar a Torgeir y mejorar sus
habilidades comunicativas.

Una vez confirmado el diagnéstico, como
padres necesitabamos ayudar a empoderar
a nuestro "tipo excepcional”. Para ello nos
centramos en las siguientes medidas:

e Buscar varios sistemas de apoyo y

profesionales con la idea de fortalecer a

Torgeir.

El largo y tortuoso camino para Torgeir conté
con estos ejemplos de apoyo institucional

Hospital Universitario de Ulleval (Oslo,
Noruega)

Jardin de infancia VoldI@kka para
deficientes visuales (Oslo)

Escuela Prestvannet — Programa de
integracion dindmica (Tromsg, Noruega)

Escuela Middle Krock — Clases para
hipoacusicos (San Diego, EEUU)

Escuela Nordvoll para personas con autismo
(Oslo)

Centro Ragna Rindgal — con asesoramiento
del Centro de Competencia Skadalen (Oslo)

Centro de Conrad Svendsen — programa de
Sordos y Sordociegos (Oslo)
¢Donde estaria Torgeir sin ellos?

Algunos ejemplos del apoyo profesional que
ha recibido Torgeir en su largo y sinuoso
tortuoso camino han sido:

Profesores, expertos en Lengua de Signos,

Fisioterapeutas, Psic6logos y Psiquiatras,
Médicos, Trabajadores de la Salud Publica,

Estudiantes y Becarios.

i Cientos de personas han estado y estan

trabajando con Torgeir j

e Otro ejemplo de trabajo para lograr su
empoderamiento fue iniciar una formacion
en comunicacién para que pudieramos
ayudarle.

e Un ejemplo mas evidente de como
fomentar su empoderamiento fue exponer
a Torgeir a una variedad de experiencias de
infancia.

e Animar a Torgeir a paticipar en diferentes
actividades fisicas con la intencion de
mejorar su desarrollo fisico y mental y su
estado de salud global.

En general, se infravalora la importancia de
gue nuestros nifios estén activos fisicamente.

Un tipo excepcional

A menudo hay una falta de conocimiento
entre los profesionales,asi como de una
buena comprension de cuales son los
mejores enfoques practicos. En este sentido
necesitamos muchas mas historias con éxito
como esta.

e Para capacitar a Torgeir es fundamental
un fuerte apoyo familiar y una buena
interaccion.

e Promover tradiciones y valores familiares
fueron tambien otros factores importantes
para empoderar a Torgeir. Es importante
gue los padres y profesionales aumenten
la visibilidad de nuestros hijos en todos los
pasos de la vida

Torgeir y su
hermana
Kristine
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Un tipo excepcional

e Un programa de educacion formal activa
fue uno de los procesos esenciales de
empoderamiento .

Cuando la escuela termina la
educacion debe continuar

e Por ultimo pero no menos ;dénde estaria
Torgeir sin sus padres?En la vida de Torgeir
la implicacién de los padres ha sido clave
para su empoderamiento.
¢Doénde estd el manual que indique

cdmo proceder después del diagnoéstico?

¢Cual es la hoja de ruta para aumentar el

empoderamiento en personas como Torgeir y

otras con CHARGE y otras discapacidades?

Sugiero lo siguiente:

e Mas colaboraciéon entre profesionales,
incluyendo a los médicos, porofesores,
terapeutas fisicas y trabajadores sociales.
A menudo esto esta fuera de su « zona
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de confort »pero esta colaboracién es
necesaria.

e Mas investigacion en pedagogia, educacion

especial, pediatria, apoyos técnicos,
programas educativos en la web y en
internet, nutricién, actividad fisica, etc.

e Mayor trabajo con personas sordociegas

basado en la evidencia. Esto significa
documentar medidas que funcionen.

e | Aprender de las experiencias de éxito!

Esto depende de la difusién de esas
historias. Mostrar cdmo mejorar el control
de la vida diaria del individuo asi como
mejorar su calidad de vida y salud general.

e Se necesita mas investigaciéon, mas libros,

mas videos, y mas exposicion a medios
multimedia e internet . Desarrollar una
mayor comprension de los problemas
médicos y tratamientos para envejecer
como persona sordociega o con sindrome
de CHARGE. Se necesitan mas datos
médicos.

e Desarrollar una mejor comprension de
trastornos del estado de animo, depresion,
ansiedad, « comportamientos molestos »
entre la poblacién sordociega.

e Los padres necesitan organizarse ya que
son un recurso sin explotar. Los padres con
habilidades o intereses especiales pueden
ser companieros Utiles para los profesionales
en sus trabajos con personas sordociegas y
con sindrome de CHARGE.

Todo es posible si hay compromiso, fuerza
de voluntad, mas conocimiento y éxito en las

"buenas praxis”.

Svein O.Kolset
Svein.kolset@gmail.com



Sindrome de CHARGE

Autorregulaciéon en personas con el
Sindrome de CHARGE

Maria Ramirez', Timothy S. Hartshorne? y Jude Nicholas?

odas las personas tienen sus propias

metas. En el momento de escribir esto

(soy Hartshorne), es ultima hora de la
mafana del viernes y mi mente esta vagando
tratando de pensar en cobmo puedo pasar mi
tiempo en el fin de semana. Tengo que pintar
algunas cosas, tengo, por supuesto, que
arreglar el jardin, unos cuantos periodicos
que quiero leer porque ya son atrasados y
probablemente deberia reservar algo de
tiempo para relajarme y dedicarselo a mi
familia. Si, tengo metas, pero aproximarme
a alcanzar realmente cualquiera de ellas
depende totalmente de cémo me regulo.
Necesito concentrar mi mente en aquello
que deseo conseguir, organizar mis
comportamientos en torno a las tareas que
debo desempefiar, gestionar mis emociones
de tal forma que pueda experimentar
satisfaccién a medida que me voy acercando
a la finalizacién y mantener mi equilibrio
fisico y mis niveles de alerta.

Para utilizar un ejemplo académico,

Madels of i nceplualinng Sell-Rew ulatbon
W LHARGE Syndemme

suponed que una persona tiene que
prepararse un examen. Centrar la atencién

y pensar en los materiales relacionados es
una tarea cognitiva que exige regulacion.
Desarrollar comportamientos de estudio tales
como sentarse en el pupitre, mantener los
ojos focalizados y permanecer involucrado
es una tarea de comportamiento que exige
regulaciéon. Los exdamenes muchas veces
generan sentimientos tales como ansiedad o
apatia y gestionar esas emociones de forma
gue no interfieran con el foco de atencion es
una tarea de emocion que también implica
regulacién. Finalmente, evitar la fatiga,
comer bien, dormir, y concentrar nuestros
propios sentidos son tareas fisioldgicas que
deben ser reguladas.

¢Qué es la Autorregulacion?

Nicholas y Hartshorne (2009) han propuesto
cuatro dimensiones de la autorregulacion:
la cognicién, el comportamiento, la

&

Jude Nicholas

Maria Ramirez
y Timothy
Hartshorne

' Estudiante de Doctorado Universidad Central de Michigan (ramir1mamich.edu)
2 Departamento de Psicologia, Universidad Central de Michigan (harts1tsich.edu)
3 Centro de Recursos Regional para Sordociegos/Hospital Universitario Haukland, Noruega (jude.nicholastatped.no)
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La autorregulacion de la

emocion y la fisiologia. Podemos definir

la autorregulacion como la capacidad de
gestionar nuestros propios pensamientos,
acciones, sentimientos y estados fisiologicos
de manera adaptativa y flexible en diversos
contextos. En la autorregulacién se ven
implicados tanto procesos internos como
externos. Con el fin de describir la regulacién
como "autorregulacion” se necesitan dos
componentes: 1) autoconocimiento del
proceso y 2) una accion subsiguiente dirigida
al objetivo. La autorregulacién comienza
con una meta y esa meta describe lo que

tU quieres que suceda y lo que debes hacer
para conseguir que esa meta se haga
realidad. La autorregulacion implica calibrar
formas internas y externas de informacion

y responder de forma adecuada dentro de
las expectativas ambientales. Este control-
feedback es importante a la hora de realizar
el seguimiento del progreso hacia una meta
(Schmeichel & Baumeister, 2004).

Desarrollo de la Autorregulacion

Los nifios comienzan a regular las respuestas
sensoriomotrices y de alerta incluso desde
antes del nacimiento (Florez, 2011). DeGangi
(2000) ofrece un marco para comprender la
progresion evolutiva de la autorregulacion.
Uno de los primeros pasos hacia el desarrollo
de la autorregulacion es la incipiente
capacidad de los nifios
de alcanzar un nivel

de homeostasis, al
mismo tiempo que

Sindrome de CHARGE

experiencias sensoriales, 2) coordinar las
acciones motrices simples, la intencionalidad,
las interacciones reciprocas y los efectos
organizados, y 3) mostrar autocontrol, crear
imagenes mentales, juegos de simulaciéon y
utilizar funcionalmente el lenguaje.

Segun Florez (2011), los nifios pequefios
empiezan a inhibir las respuestas y a
obedecer a los cuidadores a una edad
temprana. Alrededor de los cuatro afios,
los nifios comienzan a poner de manifiesto
formas mas complejas de autorregulacion,
tales como anticipar y modificar
respuestas adecuadas. Las habilidades de
autorregulacién se desarrollan de manera
gradual segun los nifios van aprendiendo
estrategias para gestionar la informacion
entrante, para elegir las respuestas adecuadas
y para mantener los niveles de alerta que les
permitiran participar de manera activa en el
aprendizaje.

Para desarrollar las habilidades de
autorregulacion, los nifios necesitan contar
con muchas oportunidades de experimentar
y practicar tanto con los adultos como con sus
iguales (Florez, 2011). La desregulacién es la
incapacidad para mostrar, inhibir y modificar
correctamente los pensamientos, las
emociones, la fisiologia y el comportamiento
(DeGangi, 2000). Esta incapacidad tiene
como consecuencia problemas con el
suefo, la alimentacién, la atenciény el
procesamiento sensorial, que posteriormente
pueden agudizarse y tomar la forma de
comportamientos desafiantes y déficits de
atencion e inhibicion.

fisiologia se refiere a la
exploran su entorno

y regulan su nivel de
alerta y de respuesta

a la estimulacion. Se
cree que el desarrollo
de los mecanismos

que subyacen a la
autorregulacion son

el resultado de la
interaccién entre la
maduracion fisioldgica,
la receptividad del
cuidador y la adaptacion

capacidad que tiene la Dimensiones de la autorregulacion

La autorregulacion de la fisiologia se refiere
a la capacidad que tiene la persona de
modificar sus propios estados y respuestas
para satisfacer las necesidades del cuerpo.
Esta forma de regulaciéon se encuentra

bajo el control de los sistemas nerviosos
auténomo, endocrino y somatico, pero

es accesible al autocontrol. Un aspecto
integral de la autorregulacion fisiolégica

es la regulacion de los sistemas sensoriales,

persona de modificar
sus propios estados

y respuestas para
satisfacer las
necesidades del cuerpo

del nifio a las demandas que le plantea
el entorno (Lyons-Ruth & Zeanah, 1993.;
Rothbart & Derryberry, 1981). Otras
etapas que configuran el desarrollo de
la autorregulacion incluyen la habilidad
del nifio 1) para ajustar y procesar las
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incluyendo la integracion sensorial o

la habilidad para procesar e integrar la
informacién sensorial (Schaaf & Miller,
2005). Segun Kuypers (2011), la integracién
sensorial juega un papel fundamental en el
procesamiento e integracion de los procesos



Sindrome de CHARGE

de autorregulacion. Las dificultades en el
procesamiento sensorial pueden producir
dificultades en el desarrollo sensoriomotor,
cognitivo y social (Dunn, 1997).

La autorregulacién del comportamiento
consiste en ser conscientes de un
comportamiento y elegir aquellos
comportamientos que sean mas adaptativos
en la direcciéon correcta para alcanzar
una meta. La autorregulacion del
comportamiento fue definida por Jahromi
y Stifter (2008) como aquellos patrones
conductuales intencionados y dirigidos hacia
una meta, que consisten en la habilidad
de la persona para inhibir la actividad,
regular el ritmo del movimiento y retrasar la
gratificacion.

La autorregulacién de la cogniciéon
consiste en regular de forma voluntaria los
pensamientos y los procesos mentales para
equilibrar la inhibicién y la iniciacion del
comportamiento con el fin de alcanzar una
meta. Los procesos mentales involucrados
incluyen:

e atencion

e memoria de trabajo

e memoria

aprendizaje (asi como utilizar los

aprendizajes previos)

razonamiento

resolucién de problemas

toma de decisiones

metacognicion

e motivacion en torno a la direccionalidad de
la meta.

La autorregulacién de la emocién es un
proceso que implica el analisis, control,
modificacion o prevencion de las experiencias
y la expresion emocional que son adaptativas
para una determinada situacién. Esto se
puede producir en distintos momentos
en relacién con una respuesta emocional.

Al utilizar la regulacion de la emocion,

la persona analiza, controla, modifica o
evita comportamientos relacionados con la
expresiéon de las emociones (Lamm & Lewis,
2010).

Un Ejemplo

Unos dias antes de una cirugia de ortodoncia
programada, los profesores informaron a los
padres de un nifio de 11 aflos con sindrome
de CHARGE que su hijo tenia “problemas

de conducta” en el colegio. Les dijeron

que se negaba a trabajar, daba patadas

a los objetos, era grosero con los otros

nifios y con frecuencia gritaba: “estoy tan
loco”. Cualquier tipo de comportamiento

es comunicacioén y por lo tanto merece la
pena tomar en consideracion lo que puede
estar comunicando. En este caso parece
probable que lo que estaba expresando era
que estaba, como minimo, muy preocupado
por la operacion. Seria tentador determinar
que este nifio estaba fallando en la
autorregulacion, sin embargo, podemos ver
gue sus emociones, su comportamiento, sus
pensamientos y su estado fisiolégico estaban
construidos todos ellos adecuadamente con
el fin de comunicar cual era su disposicién
hacia la inminente cirugia (su meta).

En primer lugar, vamos a considerar la
regulacién emocional del nifio. Dado que

la intervencion se acercaba, es probable

que estuviese asustado, ansioso, estresado

y posiblemente confuso. Era capaz de
identificar su emocion como “locura”. Los
comportamientos del nifio consistian en
negarse a trabajar, dar patadas, gritar y no
ser amable con sus compaferos. Aunque

no eran socialmente apropiados, servian
perfectamente para el objetivo de comunicar
sus preocupaciones. Ademas, es posible

que haya tenido dificultades en regular su
cognicién (resolucion de problemas a través
de otras vias de expresar su rabia, o una
capacidad reducida para vigilar el proceso
de resolucién de problemas debido a una
pobre memoria de trabajo) y en controlar
fisiolébgicamente sus niveles de alerta
internos. Aunque los hayamos descrito como
sistemas autorreguladores separados, en la
practica unos tienen impacto sobre otros.
Mostrando estos comportamientos, él puede
estar canalizando su ansiedad, temor y rabia,
lo cual puede ser su manera aprendida de
regular emociones tales como la confusion,
el miedo, la ansiedad y la rabia. Al aumentar
su rabia, consigue incrementar sus niveles
de alerta. Una vez que estd excitado, es
posible que le resulte dificil centrar su
pensamiento y por eso reacciona en lugar de
reflexionar. Es importante identificar todo
esto como autorregulacion, aunque sea de
un modo deficiente, y no como una mala
conducta gratuita. Sin embargo, es cierto que
también hay que sefalar que sus intentos
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de autorregulacion no son sofisticados y
necesitan desarrollarse mas, de manera que
pueda comunicar y conseguir sus metas de
forma mas efectiva.

El tema de la autorregulacion en el
Sindrome de CHARGE

Hartshorne (2011) propuso un fenotipo
conductual para las personas con CHARGE
que incluye: "bajo condiciones de estrés y
de sobrecarga sensorial, les resulta dificil
autorregularse y es facil que pierdan el
control conductual” (p. 323). Tal y como
afirma DeGangi (2000), las deficiencias
tempranas en la autorregulaciéon pueden
derivar en comportamientos desafiantes y
déficits en la atencién y la inhibicion. Una
de las fuentes que originan dificultades de
la autorregulacion es probablemente la
presencia de deficiencias multisensoriales, ya
que hacen que, tanto la exposicion del nifio a
los estimulos ambientales como su exposicion
a los modelos de interaccion y de reaccién al
entorno, se vean limitadas. Esta exposicion
restringida puede hacer que se retrasen o
inhiban las estrategias autorreguladoras.

Un segundo origen de los retos en el
tema de la autorregulacion es la disfuncion
ejecutiva. Son esencialmente funciones de
control (Diamond, 2012). La construccién de
la autorregulacion y de la funcién ejecutiva
se solapan de manera considerable y se ha
determinado que ambos incluyen procesos
cognitivos, respuestas emocionales e impulsos
conductuales (Isquith, Crawford, Espy &
Gioia 2005). Las funciones ejecutivas son
habilidades utilizadas para vigilar, controlar
y regular el pensamiento y la accién (Carlson,
Davis & Leach, 2005). Incluyen procesos
que coordinan habilidades tales como la
atencion y la memoria, la planificacion
estratégica, la toma de decisiones, el juicio,
la autopercepcion, la autovigilancia y los dos
comportamientos: el dirigido y el regulado
(Nicholas, 2005). Por lo tanto, estan muy
implicados y son fundamentales para la
autorregulacion. Hartshorne, Nicholas,
Grialou & Russ (2007) descubrieron que los
nifios con CHARGE presentan frecuentemente
deficiencias en las funciones ejecutivas,
especialmente para pasar de una tarea
a otra, autovigilar las propias acciones e
inhibir pensamientos, comportamientos
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o0 emociones no deseadas. Asi pues, las
personas con sindrome de CHARGE pueden
tener dificultades para utilizar sus funciones
ejecutivas con fines de autorregulacién y de
consecucion de sus metas.

En tercer lugar, existe una literatura
emergente sobre la fuerza y la disminucién
autorreguladora (Bauer & Baumeister,

2011). Las investigaciones indican que los
esfuerzos que se han dedicado a mantener el
autocontrol y la autorregulacién desgastan
toda la fuerza que se necesita para seguir
autorregulandose. Esto sugiere que cuando
un nifio con CHARGE se las arregla para
mantener el autocontrol en una situacion
estresante, es probable que “se funda”
si poco después se produce una nueva
situacion de estrés. Las complicaciones fisicas
del sindrome de CHARGE pueden por si
mismas reducir la resistencia. Mantener el
autocontrol a través de la autorregulacién
puede llegar a ser extremadamente exigente
para personas con este sindrome.

Las personas con sindrome de CHARGE
se enfrentan a una inmensidad de retos
gue pueden constituirse en factores que
contribuyen a la aparicién de dificultades en
las cuatro dimensiones de la autorregulacién.
Para comprender su “desregulacion”,
es importante recordar que esos
comportamientos que nosotros percibimos
como dificiles o desafiantes pueden ser en
realidad una manifestacion de sus problemas
sensoriales, de su disfuncion ejecutiva y de
fatiga.

Aunque algunos comportamientos a
nosotros nos parezcan desafiantes, pueden
ser una forma adaptativa para que las
personas interactien con su entorno.

En otras palabras, los comportamientos
desafiantes pueden ser comportamientos
autorreguladores, incluso si son percibidos
como no aceptables socialmente. Nuestro
papel como profesionales y padres deberia
ser el de un mediador bidireccional o un
puente que facilita la interaccién del nifio con
su entorno y le proporciona las herramientas
que necesita para “ver" y “ser” ellos mismos
dentro de su entorno.

En préximos articulos, nos detendremos
a estudiar con mas detalle las cuatro
dimensiones de la autorregulacién en
personas con sindrome de CHARGE.
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| sindrome de CHARGE puede
E confundirte. Eso se debe a que a

menudo los nifios con CHARGE superan
todas las expectativas de lo que “deberian”
lograr y se puede pasar por alto el grado de
sus discapacidades. Las personas con CHARGE
son deficientes multisensoriales. Sus efectos
debilitantes son impactantes y dificiles incluso
de imaginar. Damos por sentado nuestros
sentidos. Es posible entender lo dificil que
seria ser sordo o ciego, pero cuando la
combinacién se produce junto con déficits
vestibulares, propioceptivos y olfativos,
acompanados a menudo de hipersensibilidad
tactil, es dificil imaginar como estas
personas dan sentido al mundo exterior.
Luego aparecen otras complicaciones como
defectos cardiacos, dificultades de deglucién
y respiratorias, infecciones crénicas del oido
y de la cavidad nasal, dolor gastrointestinal y
otras muchas, y de repente los logros de los
nifos con CHARGE se convierten en heroicos.
Pero con demasiada frecuencia estos logros
se dan por hecho, y de repente la gente
se sorprende cuando el nifio es incapaz
de llevar algo a cabo, particularmente
cuando se trata de un desafio emocional
o conductual. Incluso con las variaciones
tan amplias que se dan en lo referente a la
capacidad y discapacidad de los nifios con
CHARGE, es importante entender que estan
tratando con enormes obstaculos, y merecen
que se les facilite la mayor permisividad y
entendimiento posible.

A pesar de los obstaculos a los que pueden
enfrentarse, las personas con CHARGE
pueden lograr mucho, especialmente
cuando sus necesidades estan cubiertas.

Pero se necesita imaginacion, creatividad
y dedicacion, para asegurar cuales son.
Haré referencia a cinco necesidades basicas:

comunicacion, regulacion y regularidad, un
mundo social, un equipo de trabajo de apoyo
funcional y calidad de vida.

Comunicacion

La capacidad para comunicar es fundamental
en la vida. Que todos nos comuniquemos

no quiere decir que todas las formas de
comunicacién sean entendidas por el resto.
Este es el problema central. Este documento
estd en inglés,lo que esta bien a menos

que no sepas ingles. Por ello usamos un
traductor. Esta es la necesidad de muchos
nifios con CHARGE: alguien que traduzca sus
experiencias para que se puedan comunicar.
La forma de comunicacion (hablada, signada,
a través de gestos,etc.)es mucho menos
importante que la capacidad del compafiero
comunicativo de entender.La comunicacién
debe ser respetada y debe responderse

o de lo contrario, no se mantendra. Una
chica con CHARGE estaba teniendo rabietas
y berrinches porque no le gustaba estar
sentada en lasilla de su aula durante mas de
10 minutos. Tenia que preocuparme en qué
era lo mas importante: que permaneciera

en su silla o evitar los comportamientos
negativos. Le propuse ensefiarle un signo
para que lo usara cuando quisiera levantarse.
Pero si esto no se respetaba, si no se le
permitia levantarse de la silla después de
que hiciera la peticién de forma apropiada,
entonces no habria ninguna razén para que
no volviera a reproducir los comportamientos
negativos porque funcionarian siempre.

Mi hijo solia cogerme del brazo y llevarme
al bafio cuando queria bafarse. Si no era el
momento adecuado para mi, yo signaba “no”
y lo apartaba del bafio. Muy a menudo el
resultado fue un comportamiento negativo.
Cuando mi mujer me sugirié que respetara su

! Ponencia de apertura, V Forum Internacional sobre Sordcoegeura y Discapacidades Sensoriales Multiples

(Grupo Brasil),San Carlos Brasil, 21 Noviembre 2013
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A pesar de los obstaculos a los que pueden enfrentarse, las

personas con CHARGE pueden lograr mucho, especialmente

cuando sus necesidades estan cubiertas

comunicacion haciendole saber que le habia
entendido, dejé que me llevara al bafo.
Cuando signé “qué” respondio signando
“bafio”. Sacudi mi cabeza y signé “no, bafo
terminado.” Salié tranquilamente del bafio.
El sabia que yo entendi lo que queria, y
entendié mi respuesta.

El comportamiento negativo, especialmente
cuando no es un comportamiento tipico,
puede significar diferentes cosas, y cuando
se identifica el problemay se trata, el
comportamiento de la persona puede
mejorar. Pero cuando se ignora o se castiga,
se puede intensificar facilmente. Todo
comportamiento es comunicacién. Una vez
gue se ha respondido de forma adecuada
el comportamiento puede convertirse en
un problema menor. Se pueden ensefar
comportamientos alternativos, siempre y
cuando sean respetados.

Regulacion y Regularidad

Durante un tiempo iba diariamente al
trabajo cruzando el campo y muchos pueblos
diferentes, saliendo todas las mafianas a

la misma hora. En cada pueblo estaban
encendidas o apagadas las mismas luces, las
mismas personas salian de sus casas y cogian
el coche. Me impresioné la regularidad

del todo. La vida se vuelve mas predecible
cuando es regular.

Convertir las cosas en normales es un
desafio especialmente para aquellas personas
con deficiencias sensoriales. Una manera
de hacerlo es a través de la autoregulacién
o del control de nuestros pensamientos,
acciones, sentimientos y estados fisiol6gicos.
La autoregulaciéon comienza con un objetivo.
Quizas el objetivo es llegar puntual al
puesto de trabajo. Tengo que asegurarme
de despertarme a mi hora (fisiolégico) para
salir de la cama (comportamiento) ,pensar
en las tareas de la mafiana y del resto del dia
(cognitivo) y mantener un nivel apropiado
de entusiasmo (emocién). Algunas personas
encuentran estas tareas extremadamente

desafiantes. Todos conocemos a alguien que
no llega puntual a ningun sitio. David Brown
y yo hemos propuesto que gran parte de

las conductas desafiantes que vemos en las
personas con CHARGE reflejan intentos de
autoregulacién y deben entenderse como
tal. Un nifio puede llegar de la escuela
después de un dia estresante en el que ha
tratado de mantener el control en todos

los retos que se le han presentado durante
el trabajo y las actividades escolares, con
deficiencias sensoriales que le dificultan la

la comprension. Lo primero que hacen es
deshacerse de sus gafas y audifono y tienen
una rabieta. Aunque esto no parece que sea
autoregulacion, si que lo es. La inica manera
que este nifio conoce para aliviar el estrés es
tener una rabieta hasta agotarse. Y siempre
funciona.

Tenemos que ensefiar de forma
intencionada a autorregularnos mejor. ;Qué
haces cuando lo has conseguido y cémo te
sientes al saber que puedes perderlo? Uno
de los padres aprendié a recibir a su hijo con
CHARGE cuando venia de la escuela con velas
encendidas, musica tranquila, una taza de té
y un abrazo en el sofa. El nifo aprendié un
método alternativo para la autoregulacion.

Las personas con deficiencias sensoriales
a menudo viven a merced de las decisiones
y planificacion de otras personas. Un nifio
podria estar placidamente tumbado en la
cama al volver del colegio y tener que salir
de pronto apresuradamente al coche para
ir de compras en un trayecto que durara tal
vez s6lo cinco minutos o para un viaje de
diez horas para ir a visitar a su abuela. Una
vida impredecible a menudo desemboca en
un comportamiento negativo. Toda la gente
quiere ser capaz de tomar decisiones, saber
su horario y tener una vida previsible. Yo
observé a una chica con CHARGE en su aula
durante un dia en el que normalmente salia
a trabajar. Los padres crearon un libro de
relatos sociales para que lo leyera cada dia
durante una semana antes de que yo la fuera
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Mi hijo con CHARGE ha tenido su circulo de amigos desde
el jardin de infancia. Invitamos a los nifos de su clase que
parecian mas interesados en él a unirse al grupo

a ver. El libro exponia que los jueves, Amanda
iba al taller de Wal-Mart, pero que el Dr. Tim
venia a verla y, por eso, ese jueves Amanda

se iba a quedar en el colegio. Llegé el diay
Amanda se quedé en su asiento muy feliz
mientras que algunos de su compaferos de se
iban a Wal-Mart.

Conexion Social

Los seres humanos son seres sociales.

Los nifios con CHARGE quieren amigos y
quieren tener una vida social tipica. Pero sus
habilidades sociales pueden disminuir porque
las deficiencias sensoriales pueden dificultar
la comprension del mundo social. También
pueden sentir que su apariencia les hace
diferentes y eso interfiere en los amigos y en
las citas.

La vida social de algunos adultos con
discapacidades a menudo gira en torno a
la familia y los proveedores de servicios.
Después de la familia, a la persona que mas a
menudo ven puede ser su médico. En algunos
casos esto sucede para tener contactos con
otras personas con discapacidad. Puede haber
programas de trabajo donde las personas con
discapacidades trabajen juntas, programas
sociales para que puedan reunirse y pisos
grupales para que también puedan vivir
juntas. Algunas veces hay incluso programas
religiosos especiales para que puedan ir
a rezar juntos. Mientras que el mundo
social les esté restringido a las personas
con discapacidades y aunque eso pueda
ser preferible a la situacion de aislamiento
individual, no habrd una vida en comunidad.
Se perpetla una mentalidad de un
“nosotros” contra un “ellos”. Es segregacion.
No es inclusién social.

Un método para ser incluido en la
comunidad es crear un circulo de amigos.
Esto significa reunir deliberadamente a los
compafieros sin discapacidad dispuestos
a facilitar la inclusién social. Mi hijo con
CHARGE ha tenido su circulo de amigos desde
el jardin de infancia. Invitamos a los nifios de
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su clase que parecian mas interesados en él

a unirse al grupo que formalmente continué
en el instituto y aun continda hoy en dia en
que Jacob es conocido y reconocido cuando
se mueve por nuestra comunidad. Separar a
los ninos con CHARGE de sus comunidades,
significa que nunca van a poder desarrollar la
confianza en que son miembros importantes
de las comunidades mas grandes.

Equipo funcional de Trabajo

La madre de un nifio con CHARGE: “Esta
noche estoy harta de ser la persona que ha
de averiguar qué esta pasando. Hace un
tiempo que me siento muy aislada, asustada y
todo eso. Ahora mismo es como si no hubiera
nada que me ayudara. Estoy hasta las narices
de todo esto. También me gustaria que me
ayudaran . Lo necesito ahora. Mi hija lo
necesita ahora.” Es extremadamente dificil
criar a un nifo con CHARGE sin un equipo de
trabajo que proporcione apoyo, asesoria y
contenidos practicos.

Los problemas cardiacos,de alimentacion
y de las vi as respiratorias pueden complicar
la supervivencia durante los primeros cuatro
anos. Como sefalé uno de los padres:

"¢ Como sabes si tienen razén los médicos

y terapeutas, si estan haciendo lo correcto

y si es suficiente para ellos?” Como las
condiciones son tan complicadas es necesario
mas de un médico. Entonces ; cdmo pueden
hacer los padres para que los médicos se
comuniquen entre si y haya una atencién
coordinada? Esto no es facil, pero puede ser
critico para la supervivencia.

Una vez comienza la escuela, el nifio
cuenta con un equipo nuevo, con profesores
especializados y profesionales del &mbito
escolar. Algunas de estas personas pueden
saber un poco sobre CHARGE, pero todavia
hay un problema con la coordinaciéon de los
servicios para que todos estén en la misma
linea.

Un equipo de trabajo es algo donde los
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miembros trabajan juntos, lo que significa
gue tienen que reunirse. Y los padres
necesitan ser parte de este equipo.Hay que
coordinar lo que ocurre en la escuela y lo que
ocurre en casa. Las estrategias y sistemas de
comunicacion,el control de comportamientos,
los enfoques en la alimentacién, las ayudas
de movilidad - estos son sélo algunos de los
sistemas que se solapan entre la casay la
escuela.

Durante afios hemos insistido en que se
celebren reuniones mensuales del equipo
en la escuela de mi hijo con los profesores y
especialistas de la misma, sus cuidadores en
casa y nosotros, sus padres.

Esto ayuda a asegurar que todo el mundo
siga la misma linea, y conozca a fondo los
enfoques que se toman para la evolucién de
Jacob.

Calidad de vida

Todo ser humano merece tener amor en su
vida. Algunas personas con CHARGE creceran
y se casaran y algunas tendran nifios. Pero
aun cuando esto no ocurre, necesitan
personas que las quieran. A menudo seran
los padres y hermanos, pero también pueden
ser otras personas involucradas en sus vidas.
Lo esencial es estar rodeado de gente que les
quiera.

Cada ser humano necesita amigos. Los
cuidadores que ayudan a Jacob le llevan
con frecuencia de excursién por la ciudad.

Es una situacién muy comun para ellos que
haya personas que se acerquen y digan “Hola
Jacob.” Jacob es conocido en la comunidad
en la que la gente cuida de él. Sus diez-doce
cuidadores son todos de su misma edad, por
lo que siempre esta con sus iguales.

Cada ser humano quiere sentir que
contribuye a la sociedad, por eso asumimos
diferentes tareas. La calidad de vida puede
depender de la sensacién de que el trabajo
gue uno hace es digno y merece respeto.

El trabajo deberia ser util. No deberia

ser trabajo reservado para personas con
discapacidad. Generalmente se trata de
trabajos de nivel inferior a los que ejercen las
personas que no tienen discapacidades.

Investigaciones recientes han constatado
gue los jovenes con CHARGE disfrutan de
un estado de salud bastante bueno, pero
se muestran preocupados con el suefio y

la ansiedad. Los problemas de insomnio
son comunes en CHARGE. Esta menos

claro cémo ayudar con este tema. Los
problemas de ansiedad se pueden ver en
los comportamientos obsesivo- compulsivos
de las personas con CHARGE. Pero una vez
mas,no se ha explorado la mejor manera de
abordar este tema.

Los factores externos también son
importantes para la calidad de vida. La
vivienda es un tema significativo. ; Deberian
los adultos jovenes continuar viviendo en
casa, o pasar a otro tipo de alojamiento?

El transporte puede ser una preocupacion.
¢Es capaz de cruzar su comunidad? La
disponibilidad de servicios para adultos
puede ser un desafio. La intervencion

en cuestiones de profesionalesy la
disponibilidad de apoyo médico competente
son criticos.

Deberian hacerse los esfuerzos necesarios
para que cada persona con CHARGE pudiera
tener una buena calidad de vida. Las
personas con CHARGE tienen algunos retos
especificos por los que se les debe compensar,
pero con planificacion, trabajo en equipo y
una comunidad que quiere apoyarlos, nada
es imposible.

Conclusion

Las personas que tienen CHARGE dan un
paso al frente. Tienden a ser muy decididas

y persistentes lo que seguramente sea

la razén principal por la que aprenden a
caminar.Si atendemos a sus necesidades de
comunicacion, de regulacion, de comunidad,
de trabajo en equipo y en temas relacionados
con su calidad de vida, tienen un increible
potencial para vivir de forma plenay
significativa.

Durante anos hemos insistido en que
se celebren reuniones mensuales

del equipo en la escuela de mi hijo
con los profesores y especialistas de
la misma, sus cuidadores en casa y

nosotros, sus padres
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Red de Sordoceguera

Adquirida
Liz Duncan informa:

| Grupo de Coordinacién
de la Red se reunié en
octubre para continuar
con la planificacién de la proxima
Conferencia que se celebrara
en Belfast, Irlanda, del 4 al 7 de
noviembre de 2014.

Nos reunimos en Belfast, con el
fin de que todos los miembros del
Grupo tuviéramos la oportunidad
de echar un vistazo al lugar
de celebraciony a la ciudad y
pudiéramos ademas encontrarnos
con algunos de los componentes
del equipo local de organizacién,
que pertenecen a Sense Northern
Ireland. A pesar de la lluvia, todo el
mundo quedo impresionado por la
ciudad y esta ilusionado a la espera
de la Conferencia.

Belfast es una bella ciudad,
en la que se pueden encontrar
bonitos edificios, que cuenta con
una rica historia musical y con
unos ciudadanos muy amables.

Las autoridades de la ciudad estan
prestando un gran apoyo a la
Conferencia y estamos tratando
de implicar a personas del lugar,
de maneras muy diferentes,
incluyendo la organizacién de un
concurso en una escuela local para
disefar el logo de la Conferencia.

La celebracion de la Conferencia
coincide con el final de un
gran proyecto que abarca toda
Irlanda del Norte y que consiste
en desarrollar un proceso de
identificacion y apoyo a las
personas sordociegas de todo el
pais. Este proyecto ha generado un
elevado interés a nivel local hacia
el trabajo desarrollado por la Dbl y
la Red de Sordoceguera Adquirida,
ya que ambas son un buen ejemplo
de como las redes de trabajo
internacional pueden ser de gran
utilidad a nivel local, para aquellos

que estan fuera de la Dbl.

La planificacion del programa
de la Conferencia se esté
desarrollando adecuadamente
y enviaremos el aviso para la
presentacion de resimenes de
talleres a finales de noviembre
de 2013, por lo que tenemos que
comenzar a incorporar todas
estas alentadoras ideas ahora en
el momento de la preparacion.
Como respuesta a las valoraciones
gue recibimos a la finalizacion de
la pasada Conferencia celebrada
en 2012, hemos incrementado el
numero de espacios disponibles
para talleres, asi que animamos
encarecidamente a todos aquellos
gue estén interesados a que nos
remitan un resumen.

El Grupo de Coordinacién, por
otra parte, tiene la vista puesta
en el futuro, mas alla de la
Conferencia de 2014 y estamos
buscando organizaciones/paises
que estén dispuestos a acoger la
siguiente Conferencia en 2016 (o
mas tarde). Estariamos interesados
en saber si hay alguien o algun
lugar, que desee trabajar junto con
la Red para acoger este evento de
la AdbN.

Liz Duncan
(Liz.Duncan@sense.org.uk)
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Red de CHARGE

Andrea Wanka informa:

a Red de Charge de la Dbl
Lse reunioé el miércoles 28 de

Agosto de 2013 durante la
Conferencia Europea de la Dbl.
Esperamos que algunas de las
personas que no pudieron asistir a
la pre-conferencia el 24 de Agosto,
pudieran participar en la sesién de
la Red junto con los que asistieron
a la preconferencia. En total, 28
participantes asistieron a esta
excelente oportunidad de tener
una reunion cara a cara.

Después del saludo, los lideres de
la red, Andrea Wanka (Alemania)
y Gail Deuce (Reino Unido),
expusieron un breve informe
acerca de la preconferencia. A
esto le siguié un video de Eva
Karlsson (Suecia) que mostraba
una nifia con Sindrome de CHARGE

aprendiendo a montar en bicicleta
a su formay a su ritmo. Después,
hubo un debate a fondo sobre la
presentacion de Eva y otros temas.
Los profesionales que
asistieron mostraron gran
interés en incrementar el nivel
de intercambio entre ellos, lo
que llevo a la decision de usar la
web www.dbicharge.org como el
foro en el que debatir en mayor
profundidad distintos temas. Hubo
acuerdo en que el primer paso
fuera debatir a fondo el tema de
las habilidades sociales, ya que
fue uno de los temas principales
de la preconferencia. Ademas, se
sugirieron otros temas para futuros
debates incluyendo sexualidad,
integracion sensorial, conducta,
dolor, autismo, necesidades de las

Participantes en la Reunion de Red durante la Conferencia de la Dbl en Lille

familias hacia los profesionales,
etc. La Reunion de Red se cerré con
un video de un estudio del caso de
Andrea Wanka.

Para mas informacion o hacerse
miembro de la Red de CHARGE
de la Dbl por favor contactar con
Andrea-Wanka@dbicharge.org
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Red de Comunicacion

Anne Nafstad (Noruega) y Marlene Daelman (Bélgica) informan:

nne Nafstad
(Noruega) y Marlene
Daelman (Bélgica)

dieron una visién general
de las actividades de la Red
de Comunicacién durante
los altimos 25 afios, en la
que han tenido el placer de
colaborar desde el inicio con
Inger Rodbroe (Dinamarca),
Jacques Soriau (Francia) y
Ton Visser (Paises Bajos).
Mas adelante se unieron
a la Red, Marleen Janseen
(Paises Bajos), Flemming Ask
Larsen (Dinamarca) y Paul
Hart (Escocia).Esta vision
general tedrica parecio ser
muy apreciada por el publico,
gue no conocia realmente
que la Red de Comunicacién
habia desarrollado tantos
conceptos de una forma tan
sistematica.

La segunda parte de
esta sesidn se organizo en
torno a un videoanalisis de
colaboracién, que tuvo buen
resultado, incluso en una
audiencia tan numerosa. El
video que se debatio fue
uno privado del Instituto
KMPI Spermalie (Brujas,

Esta vision general tedrica parecié ser muy

Marlene Daelman

Bélgica), que mostraba una
interacciéon entre Kevin,

un joven sordociego, y su
companera Carla.

Se eligio el video como
ejemplo del tema mas
reciente de la Red - el Auto
Dialogo en un Espacio
de Dialogo. Este analisis
pretendia ser un modelo de
la forma en que la Red habia
estado trabajando los ultimos
afios, con énfasis en la teoria
de base empirica. Utilizando
este video como ejemplo, sus
debates empiricos incluian:
el descubrimiento de las

apreciada por el publico, que no conocia
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expresiones comunicativas
de las personas con
sordoceguera congénita; la
descripcién y categorizacion
de las mismas; la discusion
de sus posibles significados
y sobre como relacionarlos
en el rol del companfero
comunicativo, etc.

En un futuro préximo,
la Red publicard un nuevo
documento basado en esta
presentacion, utilizando el
andlisis de este video y otros
ejemplos para documentar
y explicar mas a fondo sus
conceptos teodricos tal y como
se debatieron brevemente
mas arriba. Este es un
proyecto en colaboraciéon
con Nordens Valfardscenter
(NVQ). Se discutira esto
mas a fondo en la reunién
prevista de la Red en febrero
de 2014 en la Universidad
de Groningen. La Red de
Comunicacién de la Dbl tiene
aun muchos planes, incluso
después de 25 afos.

Redactado por
Marlene Daelman
Email:fb688329@skynet.be

realmente que la Red de Comunicacion habia

desarrollado tantos conceptos de una forma

tan sistematica
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Red de Actividades al Aire Libre

Joe Gibson informa:

n la Conferencia
Europea de la Dbl en
Lille, Agosto de 2013,

se celebroé una productiva
reunion con Lucy Drescher,
coordinadora de la red de
la Dbl. En la reunién vimos
un video de la primera
semana de actividades

al aire libre, celebrada

en Escocia en 2012. Kari
Schjadll Brede de Noruega,
realizé una presentacion
sobre el préximo evento
de Actividades al Aire Libre
previsto para finales de
Septiembre de 2013.

Mantuvimos un interesante

debate sobre el futuro de la
red, incluyendo qué queria
la gente de la Red; cdmo
deberia apoyar lared a la
gente y quienes podrian
contribuira la misma.
Durante la conferencia,
veintiuna personas de cinco
paises se inscribieron en la

red. Hoy dia contamos con
alrededor de méas de 50
personas en la lista de la

red que representan a los
siguientes 16 paises: Austria,
Brasil, Canada, Dinamarca,
Inglaterra, Finlandia,
Alemania, Grecia, Paises
Bajos, Noruega, Polonia,
Escocia, Suecia, Suiza, Estados
Unidos y Gales.

En varias ocasiones
durante la conferencia, se
destaco la importancia de las
actividades al aire libre. En
su plenaria Svein Olav Kolset,
padre de Torgeir, un niflo con
sindrome de CHARGE, animo
de forma contundente el uso
de las actividades al aire libre
.En dos talleres — “Puedo
hacerlo con mis amigos”
de Kari Schj@ll Brede y
“"Momentos de Oro” de Inge
Mogensen, Karina Hgjbjerre
y Bente Knudsen, se debatié
de forma enérgica el uso y

el potencial de F
las actividades
al aire libre para
las personas con
sordoceguera.

La segunda
semana de la Red
de Actividades
al Aire Libre
se celebro6 en
Sgmadalen,
Noruega, del
16 al 20 de
Septiembre. Durante la
semana, participantes
de Noruega, Dinamarca,
Inglaterra y Escocia tuvieron
la oportunidad, entre otras
cosas, de montar en bote de
remos por un fiordo, caminar
hasta una cabafa construida
por dos jévenes sordociegos,
acampar de noche y cocinar
en una hoguera. También
vivieron la experiencia de
coger, limpiar, ahumar y
comer pescado del fiordo y

cocinar parte de una vaca en
una barbacoa. Todas estas
experiencias fueron grandes
puntos de partida para la
comunicacion, con algunas
historias relevantes que
llevar a casa. Cada uno vivio
una asombrosa semana, y
agradecemos a Reidar Martin
Steigen y a todos aquellos
que estuvieron implicados
tanto en la organizacién
como en su desarrollo.

Si quieres ser parte de
la Red de Actividades al
Aire Libre o contactar con
personas en tu pais que
formen parte de ella, por
favor dirigete al coordinador
de la red:

-
P
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T

Joe Gibson, jgibson@
sensescotland.org.uk
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Red de Hermanos

Sabine Kersten informa:

urante la
Conferencia Europea
en Lille presenté un

taller que conté con una gran
asistencia sobre el impacto
de la sordoceguera en el
desarrollo de la identidad de
los hermanos y hermanas. Si
bien no es un tema facil de
tratar, si es muy importante.
La sordoceguera no afecta
solo a la persona que es
sordociega; sino que afecta
también tanto los miembros
de la familiay como a
todas aquellas personas
significativas en su vida.
Naci seis aflos después que
mi hermano sordociego, en
plena tormenta en nuestra
vida familiar. Yo era la
esperanza de mis padres. No
importaba lo inteligente o
bonita que fuera — estaba
viva y sana. Pero a pesar
del amor incondicional, lo
primero que aprendi fue a
comportarme bien. Lo mas
posible es que este fuera mi
instinto de supervivencia.
¢Cémo podrian mis padres
lidiar con otro nifio con
dificultades? Mantuve
mis impulsos traviesos, y
naturales para mi misma.

La sordoceguera no afecta sélo
a la persona que es sordociega;
sino que afecta también tanto
los miembros de la familiay
como a todas aquellas personas
significativas en su vida

Nadie sabia que tenia miedo
con frecuencia y a menudo
me desbordaba la culpa de
ser superviviente. Nunca
podria herir a mis padres
mas del dafo que ya les
habia hecho la vida. Por lo
gue sobrevivi siendo buena:
estudiando, sonriendo a mis
profesores, riendo con mis
amigos. A veces me escondia
y lloraba.

En Africa dicen: “Hace falta
toda una aldea para criar a
un nifio”. Ellos quieren decir
gue el desarrollo desde la
infancia hasta la edad adulta
no sélo depende de los
padres. Un nifio aprende de
sus padres, sus hermanos y
hermanas, sus compaiieros, y

de los maestros de su escuela.

Procesos como el
aprendizaje social y la
identificacion influyen en la
relacion entre los hermanos y
hermanas.

Los hermanos y hermanas
influyen en la personalidad
de los demas hermanos.

Las diferentes emociones y
sentimientos tienen que ver
en este proceso. El enfado
es una de las emociones
gue vemos a menudo entre
hermanos. Los hermanos y
hermanas no son siempre
buenos compaiieros ni se
comportan bien entre si,
aungue a los padres les
gustaria que fuera asi. Pero
el enfado puede ser una
emocioén util.

Las amistades se eligen, las
relaciones entre hermanos
vienen dadas. Si luchas
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con un amigo perderas su
amistad. Si luchas con tu
hermano/a, tendras que
estar con él o ella al dia
siguiente, tanto si te gusta
como si no. Este aspecto
hace que la relacién entre
hermanos sea algo bueno de
lo que aprender para tratar
conflictos.

Uno puede probar
diferentes estrategias y
aprender cudl le da mejor
resultado.

Aqui el enfado puede ser
una emocién constructiva y
atil que te ensefia a manejar
estas situaciones. Pero, ;con
qué frecuencia se les dice
a los/as hermanos/as que
no deben discutir con su
hermano o hermana con
necesidades especiales? Pero
el enfado de un nifio en edad
escolar serd completamente
comprensible si su hermano
destroza un coche en
miniatura en el que ha
estado trabajando durante
dias.

jLos hermanos también
tienen un papel en el
desarrollo de la conciencia

! Taller “Una Identidad de Hermanas” presentado por Sabine Kerstin en la 8 Conferencia Europea de la Dbl,

Lille, Francia, 26 Agosto 2013
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de los demas hermanos!
Durante la primera infancia
los padres ensefiaran a sus
hijos lo que esta bien y lo que
estd mal: “no debes golpear
a tu hermana” o “no debes
coger una galleta sin pedir
permiso”. De esta forma se
desarrollara la conciencia del/
la nifio/a. En la adolescencia
los hermanos pasan a tener
mayor protagonismo que
los padres en este tema. Los
padres ensefan la teoria
mientras que los hermanos
y compaferos ensefaran

la parte practica. Se trata

de lo que es justo, tanto

al referirse a los negocios,
repartos, trabajo en equipo
0 juegos. Ellos te ensefiaran
que hay mas de una verdad.
Los hermanos te ensefaran
habilidades sociales;
habilidades que necesitaras
en tu vida futura. Te diran
todas las cosas que necesitas
conocer y que los padres no
siempre te dicen.

Como los padres, los
hermanos tienen una
necesidad constante de
informacién. Debe ser veraz y
a la edad apropiada. Incluso
los niflos pequefios necesitan
saber qué esta pasando, ya
gue sienten una enorme
responsabilidad, incluso en
edades tempranas. En “Un
tipo excepcional”, escrito
por SveinOlavKolset, hay
un ejemplo sorprendente:

Se pregunté a la hermana
(entonces de ocho afios) que
qué pasaria con su hermano
sordociego y que quien
cuidaria de él en el futuro. Su
respuesta fue: “seria mejor

si muriera antes que tu. Si te
mueres, tienes que decirme
lo que debo hacer. Tienes que
darme todas las érdenes”.
Afade también que es
aterrador pensar en esto.

Esta nifia no es una

Los adolescentes, que ansian tener su propia vida,
pueden sentir una considerable preocupacion
sobre las futuras responsabilidades que vayan a

tener en el cuidado de su hermano o hermana con

discapacidad

excepcion. Puedo asegurarte
que muchos/as hermanos/
as sienten la responsabilidad
de cuidar de su hermana
o hermano sordociega/o,
incluso cuando son muy
pequenos. Y esto es una
carga muy pesada de llevar.

La relacién entre hermanos
es la relaciéon familiar de
mas larga duracion que
normalmente tenemos en
nuestra vida. En las mejores
condiciones esto puede
significar el potencial de
un intercambio intimo a lo
largo de nuestra vida con un
companero al que queremos.
Sin embargo cuando un
hermano o hermana tiene
necesidades especiales
también significa una
responsabilidad permanente
para los hermanos.

Los adolescentes, que
ansian tener su propia
vida, pueden sentir una
considerable preocupacion
sobre las futuras
responsabilidades que vayan
a tener en el cuidado de su
hermano o hermana con
discapacidad. Esto puede
afectar a las decisiones
que tomen en su propia
vida. Saber que algun dia
serdn responsables de sus
hermanos puede suponer
una gran carga. Esto puede
impedir que los hermanos
persigan sus propios
suefos y/o desarrollen sus
propios talentos. Muchos
hermanos se preocupan
por las obligaciones que

tendran hacia sus hermanos o
hermanas en el futuro.

Cada hermano/a tendra
que hacer una eleccién
algun dia: jpuedo cuidary
cuidaré de mi hermano o
hermana?, ;cémo organizaré
todo eso?; ;como encontraré
el equilibrio entre mi vida
y tener que cuidarle? Los
padres envejecen, y los
nifos hijos tienen que
cuidar de ellos también. Y
si hay s6lo un hermano, la
responsabilidad de cuidar de
su hermano o hermana con
necesidades especiales y de
sus padres es enorme.

Deberia existir alguna
asistencia a los hermanos,
bien a nivel individual o
en grupo (por ejemplo
“Sibshops” “Taller
de Hermanos") sobre
necesidades basicas.
Necesitan disponer de
informacién y respuestas a
sus preguntas. jNecesitan
saber que no estan solos!
Una hermana escribié:”

Nos convertiremos en los
cuidadores/as de nuestros/as
hermanos/as cuando nuestros
padres ya no puedan.
Cualquier persona interesada
en el bienestar de las
personas con discapacidades
deberia estar interesada en
nosotros/as.”

Sabine Kersten
Email:
siblingsnetwork@mx.net
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Red de Rubéola

Joff McGill, el nuevo encargado de la Red de Rubéola informa:

a Red de Rubéola se

presenta con fuerza en

la Conferencia Europea
de Lille. Un concurrido taller
sobre “'Recordar el Pasado para
Entender el Futuro’ echa un
vistazo a la historia reflexionando
sobre el impacto que la rubéola
ha tenido en las personas, y hacia
el futuro considerando el trabajo
gue falta por hacer. Los temas
gue plantearon los participantes
incluian la experiencia de personas
con CRS (Sindrome de Rubeola
Congénita) a medida que van
cumpliendo afios y sufriendo
diferentes problemas de salud asi
como los retos en la proteccion
contra la rubéola y la prevencién
en todo el mundo.

Durante la semana, alrededor
de veinte personas asistieron a
una reunioén de la Red de Rubéola.
La reunién fue una oportunidad
informal de conocerse, descubrir
los problemas que nos interesan a
todos y empezar a esbozar algunas
prioridades de la red.

Entre los participantes,
se encontraban médicos,
profesionales que trabajan con
nifios con CRS, padres pioneros
gue aun asumen el liderazgo en
el campo de sindromes raros,
varios profesionales que trabajan
con adultos y que estan deseando
generar nuevos conocimientos
y desarrollar habilidades
profesionales, y organizaciones
que trabajan en paises donde hay
epidemias de rubeola cada afo.

Jude Nicholas comenté el
renovado interés existente en lo
relacionado con los sintomas de
larga duracién de las personas con
CRS y con los problemas continuos
de salud que experimentan.

Hizo una reflexion acerca de
que lo que estamos estudiando
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y aprendiendo sobre la rubéola
hoy dia serd importante para
otras enfermedades en el futuro,
tales como CHARGE, CMV y
toxoplasmosis.

Hubo gente que buscaba apoyo
y conocimientos en lo que respecta
a su trabajo con los nifios, y la
reunién dejé ver que no sélo los
profesionales que trabajan con
nifios con CRS desarrollan su labor
en Europa, incluso en partes del
sur de Italia donde ha habido un
numero importante de nacimientos
en los ultimos afnos, también en
partes del mundo en las que no
hay inmunizacion (por ejemplo
Africa, zonas de Asia), donde
profesionales, escuelas y familias
buscaran informacion sobre los
impactos del CRS en el desarrollo
de una persona.

Dirigida por Henri Faivre,
la reunién traté sobre las
oportunidades necesarias para las
personas con CRS dependiendo
de su edad, sobre los servicios que
requeriran y los problemas de
salud que pueden experimentar.
Basandose en esto, un numero de
investigadores — enter los que se
encuentran Stan Munroe, Trees
van Nunen, Anneke Schoenmaker
y Saskia Damen entre otros
- comentaron los estudios

Joff McGill

realizados en Canada y Europa
gue contemplaban la experiencia
de personas con CRS y la de sus
familias. Es hora de repasar parte
de este trabajo, actualizarla o
incorporar datos que se han
seguido recogiendo.

Los participantes estuvieron de
acuerdo en que la Dbl tiene un
papel que desempefiar a la hora
de ayudar a que la gente cuente la
historia de la rubéola y el impacto
gue tiene sobre las personas y las
familias, como parte del trabajo
continuo que ha de

llevarse a cabo en todo el mundo
para fortalecer, y en algunos
casos introducir, programas de
inmunizacién. Como personas
y organizaciones por todo el
mundo, tenemos que luchar por
los recursos necesarios para que la
Organizacion Mundial de la Salud
pueda satisfacer sus objetivos de
reducir y eliminar la rubéola, y
necesitamos ayuda para aportar
las evidencias que los Gobiernos
necesitan para comprometerse con
los programas de inmunizacion.

La rubéola sigue siendo un
desafio de vital importancia para la
salud publica en muchas partes del
mundo. En 1961 Peggy Freeman
presentd una conferencia sobre
la rubéola en el Reino Unido bajo
el lema ‘La prevencién debe ser
nuestro objetivo’. Ella fue pionera
de gran parte del trabajo que se ha
realizado, y no tengo duda de que
hay que celebrar los progresos que
hemos hecho, pero ella también
nos recordaria amablemente que
aun queda mucho trabajo por
hacer.

Joff McGill
Email: Joff.Mcgill@sense.org.uk
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Red de Comunicacion Tactil

Bernadette van den Tillaart informa acerca de
la Reunion Conjunta de Redes celebrada en Lille
durante la Conferencia Europea de la Dbl

urante la Conferencia
Europea de la Dbl
celebrada en Lille,
en agosto de 2013, la Red de
Comunicacién Tactil y la Red
de Comunicacién unieron sus
fuerzas para mantener una sesion
de redes conjunta. La reunién
fue inaugurada por Paul Hart,
en representaciéon de la Red de
Comunicacién Tactil, que ofrecio
en primer lugar una vision
general de los miembros que la
componen y del trabajo que ha
venido desarrollando el grupo de
Comunicacién Tactil en los ultimos
afios. Después invité a todo el
grupo de asistentes a participar en
una visualizacién guiada, disefiada
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DVD and
companion guide

available now

To order your copy visit:
www.sensestotland.org.uk
www‘perkinsinternational.org

para que las personas pasaran

de vivir en un mundo en el que

la vision y/o la audicion son los
dominantes, a un mundo en el que
el tacto es la principal fuente de
contacto con el entorno externo.

En este encuentro también se
presento la pelicula tanto tiempo
prometida y por fin recientemente
estrenada, Paisaje del Tacto'. Esta
pelicula hace un seguimiento
de las experiencias vividas por
personas, tanto sordociegas como

videntes y oyentes, cuando estan
explorando, interactuando y
comunicandose ente ellos en el
marco del mundo tactil. Ofrece
imagenes concretas que muestran
el cambio de perspectiva que

hay que hacer para introducirse
en el mundo rico y Unico de
las experiencias tactiles en

el que habitan las personas
sordociegas congénitas. Es
de esperar que la pelicula
dé lugar a una mayor
comprension compartida
entre las personas videntes
.y oyentes y las personas
sordociegas y que ayude a
aumentar el disfrute de la
exploracién del mundo tactil
en el que todos vivimos.

La visualizacién guiada
es uno de los ejercicios que
han sido descritos en el
folleto guia que acompafa
a la pelicula y que esta
incluido en la caja del DVD
de “Paisaje del Tacto".

Bernadette van den Tillaart

Igualmente se muestran otros
ejemplos de ejercicios, algunos
de los cuales fueron presentados
someramente durante el debate
que siguid a la presentacién de la
pelicula, en el cual los participantes
se enzarzaron en un animado
debate sobre las ensefianzas que se
podian extraer de la pelicula, pero
también acerca del poder de la
comunicacion tactil.

Se hicieron referencia también
a otras publicaciones que versan
sobre la comunicacién tactil,
incluyendo la pelicula 'Huellas™?,
la serie de cuadernillos titulados
‘Comunicacién y Sordoceguera
Congénita’ y un nuevo libro con
DVD (en imprenta) elaborado
en Noruega y titulado ‘Siente Mi
Lenguaje™.

Copias del Paisaje del Tacto
estan disponibles a través de la
tienda online de Sense Scotland
(http://shop.sensescotland.org.uk/
category/67-landscape-of-touch-
dvd.aspx) o en la web de Perkins,
en su seccién de Perkins Products
(Productos de Perkins) (http://www.
perkins.org/).

Bernadette van den Tillaart
Email:bernadettevandentillaart@
tiscalimail.nl

'Van den Tillaart, B.,Vege, G.Miles,B.&Hart,P.(2012).Signo Dovblindsenter(Noruega),Perkins International(EEYY),Sense Escocia
2 \ege,G.,Bjartvik,R.F.&Nafstad,A.(2007). Signo Dovblindsenter,Andebu Noruega (www.signodovblindsenter.no)

3 Souriau,J.Rodbroe,l.&Janssen,M.(2006-2009) (www.deafblindinternational.org/network_communication.htim)

4 Lundqvist,E.K.& Klefstad,L.(In Press).Universitetssykehuset Nord-Norge-Regionsenteret for dgvblinde, Tromsg (www.unn.no)
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Red de Usher

on el recuerdo hasta cierto

punto distante de Lille, la

recientemente fortalecida
Red de Usher se ha propuesto
reorganizarse y preparar un
seminario antes de la préxima
conferencia de ADBN que se
celebrara en Belfast, Irlanda en
2014.

La Red se reunio6 dentro del
entusiasmo e inspiracién que
supuso la 82 Conferencia Europea
de la Dbl. Durante esta util y
productiva reunion estuvieron
representados cinco paises
miembros. Dimos la bienvenida a
nuestra nueva participante, Karen
Wickham de Senses, Australia,

e incluso logramos incluir a un
miembro, Marion Felder, que
participé con nosotros a través de
Skype. Esto fue gracias a la gran
ayuda del personal en el centro de
conferencias y a la amabilidad de
algunos companferos de Sense.

Sabiamos que teniamos ante
nosotros una dura tarea: primero
la de trabajar juntos siendo un
grupo nuevo, y a continuacion
organizar nuestro préximo
Seminario de la Red de Usher
en Belfast. Me satisface decir
que nuestro grupo representa
una amalgama positiva de
profesionales, contando con
personas con experiencia directa
sobre Usher y con las que han
trabajado en el campo de la
investigacion.

Emma Boswell informa:

Teniendo esto en cuenta,
decidimos nuestros siguientes
roles en la Red: Emma Boswell
(Coordinadora Nacional de
Especialistas de Usher en Sense)
fue elegida como Presidenta de
la red, y Nadja Hogner (profesora
y asistente de investigacion en
la Universidad de Humboldt,
Berlin Alemania) accedié a asumir
el cargo de Vicepresidenta.

Otros cargos incluyen a Tatjana
Bagdassaryan (Rusia) que se
ofrecié como Responsable de
Comunicacién. Marion Felder
(Profesora de rehabilitacion e
inclusion en la Universidad de
Ciencias Aplicadas en Koblenz,
Alemania), Constance Miles
(trabajando en su de Doctorado en
el Departamento de Discapacidad
y Estudios Psicoeducativos,
Universidad de Arizona, Estados
Unidos), y Karen Wickham
(Consejera Trabajadora Social de
Sordociegos en Sense Australia),
que aceptaron ser representantes
de contactos de la Red.

Tuvimos la suerte de contar
entre nuestros miembros con
dos portavoces de los talleres:
Constanza y Karen; y con Tatjana,
tan comprometida que viajo sola
desde Rusia, jtan solo para asistir a
nuestra reunion!

También presenté un taller que
ayudé a identificar las prioridades
y carencias que se dan en los
servicios para personas con Usher,

Emma Boswell

en los profesionales que trabajan
con ellos y en las familias que les
cuidan. Asistieron muchas personas
a mi taller y todos contribuyeron
con grandes ideas y temas de sus
paises de origen.

La conferencia de la Dbl
en Lille se desarroll6 en un
ambiente acogedor, y con tantos
ponentes motivados, y talleres
que se desarrollaban a nuestro
alrededor, que nos ha animado
a planificar mejor atin nuestro
seminario previo a la de la
conferencia, en 2014. Actualmente
estamos disefiando el programa,
reflexionando sobre los ponentes
adecuados y los posibles talleres.
Teniendo ya confirmado y
reservado Belfast para el afio que
viene, jtenemos altos los &nimos y
largas las listas de cosas por hacer!

Para mas informacion, por favor
contactar con Emma Boswell
(emma.boswellense.org.uk)

Denial Shame and Pride’

mma Boswell es la
coordinadora nacional de
SENSE y es parte del equipo
especialista de Usher. Aunque ha
trabajado siete afios para SENSE,
trabajo como coordinadora de
Usher desde 2011.
Hablaré sobre mis antecedentes,

experiencias en diferentes
momentos de vida asociadas a la
verglienza y el orgullo para las
personas con Usher y cémo esto,
puede estar ligado a la movilidad,
la comunicacién y la identidad.
Finalmente hablaré sobre el
camino a seguir, la aceptacion y el

ajuste, que nos llevara al descanso
del programa.

Un poco de mi. Tengo Usher
tipo 1, cataratas y degeneracion
macular. Era usuaria de perro guia
hasta que se jubild, y ahora estoy
en la lista de espera para disponer
de uno nuevo. Uso equipos

' Presentada como respuesta a una plenaria titulada “Negacion, Verglienza y Orgullo”, presentada en la 8Conferencia Europea de la Dbl,

Lille — Francia, 25 de Agosto de 2013

60 * Dbl Review ® Entro 2014



Noticias de las Redes

de movilidad como el bastoén.
Trabajo para la organizacion
benéfica SENSE Reino Unido como
coordinadora nacional de Usher,
lo que significa que estoy al frente
del equipo de especialistas de
Usher.

Mi presentacion trata de la
verglienza y el orgullo con
respecto a las personas con
sordoceguera adquirida, grupo
del que las personas con Usher,
forman una parte. Primero me
gustaria decir que en relacién
a la vergtenzayy al orgullo, las
personas con sordoceguera
adquirida presentamos similitudes
con las personas sordociegas
congeénitas.

Como el resto de las personas, la
poblacion de personas con Usher
experimentamos verglienza y
orgullo en diferentes momentos
de la vida y normalmente como
respuesta a una experiencia de
vida. Un adolescente por ejemplo,
con un primer diagnéstico de
Usher puede mostrarse reacio a
usar lengua de signos. Segun se
van haciendo mayores se relajan
un poco mas y llegan a mostrar
mas aceptacion por la lengua de
signos.

Otra persona con Usher por
ejemplo, podria mostrarse
reacia a usar un servicio de
guia comunicador. Inicialmente
pueden preferir una ayuda de
movilidad, sin embargo a través
de la experiencia pueden cambiar
de opinién y aceptar este servicio.
Por tanto la verglienza y el orgullo
suceden de la misma forma para
el resto de la poblacién,ya que
estan vinculados a los logros y
fracasos. Las personas con Usher
lograran lo mismo que cualquiera,
pueden ir a la universidad como yo
hice, o pueden practicar deportes
extremos.

Conozco personas con Usher que
han hecho puenting o montado
en tandem; pero hay también
fracasos. Por ejemplo, conozco
personas que han suspendido el

carnet de conducir y se desaniman
como le sucede al resto de la
poblacion. Pero una vez han
aprobado el carnet, tienen una
sensacién real de logro de todo lo
que las personas con Usher pueden
conseguir. Pero algunas cosas
duran poco porque en el ejemplo
del carnet de conducir, pueden
tener que dejar de conducir
cuando su visién se deteriore.

Los efectos de los cambios de
vision afectan a cobmo se sienten
las personas con Usher. Esto se
reconoce como una crisis de vida
y sucede como media unos cinco
anos después del diagnéstico. Las
personas con Usher tienen que
estar preparadas a adaptarse y
ajustarse al diagnéstico.

Cuando alguienva a la
universidad y vive en un entorno
distinto al de sus primeros dias de
escuela infantil, puede sobrevenir
otra crisis de vida. Otra crisis
puede desarrollarse durante
otros periodos,por ejempleo en el
empleo, al aumentar la familia, etc.
Durante estos periodos dificiles,
vemos a menudo cémo la gente
vuelve a nuestro servicio de SENSE.

Las personas con Usher pueden
experimentar un sentimiento de
humillacién y verglienza unido a
algunas cuestiones, tales como:
problemas de movilidad al andar
en una linea recta; dificultades
comunicativas en la lectura labial
o en el uso de su lengua de signos
y generalmente, en el acceso a la
informacién.

En una ocasién, conoci a un
cliente con Usher, que viajando en
tren pensé que se encontraban en
el arcén correcto pero en realidad
se bajaron en la estaciéon

equivocada porque no pudieron
oir los anuncios advirtiendo que
el tren no hacia parada en la
siguiente estacion.

Un aspecto muy complicado en
las personas con sindrome de Usher
es que pueden perder su identidad
inicial. Por ejemplo, personas Usher

Tipo 2 6 3 nacidas en el

mundo convencional de
"identidad auditiva” llegaron a
ser diagnosticados como personas
con sordoceguera. Por ello, se
encuentran divididos entre su vieja
identidad convencional que usan
para ser parte ahora de la nueva
comunidad de sordociegos.

A menudo las personas con
Usher pueden ser auto-conscientes
sobre cdmo se incorporan a un
mundo y a una sociedad en que
la gente les mira y se fijan en si
tienen problemas de movilidad o
comunicaciéon. Conozco una mujer
de 80 afios con Usher Tipo 1 que en
su juventud disfrutaba de una muy
buena visién y era un miembro
destacado de la comunidad sorda.
Como su vision se fue deteriorando
con los afos, su campo de visiéon
se fue reduciendo gradualmente.
Empezé a tener dificultades para
saber quién hablaba cuando se
encontraba en grupos grandes
y, puntualmente no podia
ver a personas que incluso se
encontraban en su linea de vision.
Ya que la comunicacion se le fue
complicando,empezo a apartarse
de la comunidad sorda y empez6 a
sentir verglienza.

En cuanto a los problemas
de movilidad a los que nos
referiamos, la gente hace que te
averglences y te cohibas ante el
uso de dispositivos de movilidad
como el bastoén. Las personas con
Usher presentan problemas en
la oscuridad, en entornos mal
iluminados como los restaurantes.
En entornos sin contraste de color
como una terraza acristalada,
una persona con Usher puede
no saber donde se encuentra la
puerta y llegar a sentir verglienza
y turbacién. Aunque puedan dar
el primer paso para entrar en una
sala, si no hay ningun contraste de
color pueden llegar a caerse.

Aunque he hablado sobre cobmo
pueden sentir verglenza las
personas con Usher, hay muchos
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otros aspectos positivos que
pueden producir una sensacién
de orgullo. Por ejemplo tener un
perro guia nuevo o aprender a usar
un servicio de guia comunicador.
Animamos firmemente a que se
conviertan en modelos positivos en
SENSE. Pueden sentirse orgullosos
de haber aprendido nuevos
métodos de comunicacién, como
lengua de signos apoyada o Braille.
En cuanto a la comunicacion
pueden ser defensores de aquellos
métodos que pueden producir un
sentimiento de orgullo al lograrlo.
Lo que puede ser una crisis de
vida para alguien puede ser un
sentimiento de orgullo para otro.
Las personas reaccionan
de formas distintas a algun
cambio que se produzca en sus
circunstancias. Por ejemplo, un
Usher Tipo 3 puede llegar a ser
un experto en el uso del bastoén,
mientras otra persona que conozco
(que significa lo mismo para mi)
puede mostrarse reacio al uso
de este dispositivo de movilidad.
Yo misma llevo en mi mochila
un baston pero a menos que
me encuentre en una situacion
poco familiar, lo uso de forma
muy esporadica. Otras personas
pueden sentirse muy orgullosas
porque tienen un perro guia
adorable al que la gente quiere
acercarse y acariciar y con el que
tienen un gran apego; asi es como
yo me sentia. Pero sé de otra
gente que no quiere asumir la
responsabilidad de tener un animal
0 una mascota en casa.
Cada cliente con el que
nos encontramos tienes una
perspectiva diferente con respecto
a estas cuestiones. Una persona
Usher Tipo 1 que conozco con
poco equilibrio, se muestra reacio
a andar en entornos desconocidos
porque puede marearse. Conozco
muchas personas con Usher
que son mas valientes a la hora
de caminar, se quejan porque
se chocan con la gente que va
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andando, con personas en bici,
nifios corriendo, etc.

Un cliente que conozco que
era muy aficionado a montar en
bicicleta cuando su visién aun era
buena, empezd a montar por el
centro de la carretera cuando no
le quedd mas remedio que usar
tandem. Estan muy orgullosos de
cémo han vencido ésta barrera.

Los usuarios de lengua de signos
principalmente los Usher Tipo 1
y algunos Tipo 2, se sienten muy
orgullosos de usar lengua de
signos. Generalmente las personas
con Usher Tipo 2 y Tipo 3 no
conocen la lengua de signos, lo que
genera una sensacion de vergienza
al no poderse comunicar con
personas con sindrome de Usher
Tipo 1. Las personas con Usher Tipo
2 pueden perderse lo que la gente
dice en situaciones ruidosas y con
ruido de fondo.

Hay varios problemas
comunicativos que viviremos como
Usher, especialmente cuando
conocemos nuevas personas. Por
ejemplo, cuando conocemos a
alguien en una habitacion oscura
puedes ser capaz de captar lo
que estan diciendo mediante
la lectura labial; a continuacion
estas personas se despedirany
se ird. Algunas semanas después
pueden volver y decir “Hola
Emma, encantados de saludarte”,
porque ya les habia conocido
en un entorno oscuro y si no les
reconozco, pueden pensar que soy
una antipatica.

Una vez dicho esto, algunas
personas pueden sentirse
orgullosas de las habilidades
comunicativas que tienen. Cada
vez estamos viendo mas y mas
clientes con implantes cocleares
y significa que pueden continuar
usando la lengua oral, algo que
les hace sentirse muy orgullosos.
Tener habilidades comunicativas
es un sentimiento de orgullo para
las personas Usher que conocemos.
Cuando se les diagnostica primero

con Usher, algunos tendran una
sensacion de verglienza y no
qguerran decirselo a nadie. Si estan
trabajando, querran mantenerlo
en secreto entre sus empleados o
su jefe.

Los clientes finalmente aprenden
a desarrollar la aceptacion de la
condicién, es cuando llegan a
sentirse orgullosos del hecho de
tener Usher. Estan muy orgullosos
de conocer sus necesidades
de acceso comunicativas y lo
compartiran con todo el mundo.
En SENSE vemos un muy amplio
espectro de clientes y observamos
cdmo reaccionan a diferentes
experiencias de vida y cosas que les
estan sucediendo.

Ahora avanzaré con la
aceptacion y el ajuste. Mi
sugerencia es que deberiamos
animar a las personas con Usher
a que aprendan lo mas posible
del estado de sus ojos. Cuanta
mas informacién tengan sobre su
sindrome de Usher, mas control
y adaptacién podran tener a su
situacion. Se deberia recordar a
los clientes con Usher que puede
haber momentos en que sean
ignorados o incomprendidos; esto
nos sucede a todos como parte de
la vida y no sélo por el Sindrome
de Usher en si.

En conclusion, he hablado sobre
el sentimiento de vergienzay
orgullo que pueden sentir en
particular, las personas sordociegas
adquiridas con Sindrome de
Usher. Como profesional, que
conoce muchos clientes con
Usher tipo | les digo que es
importante que recuerden que
son personas y reaccionan a las
cosas de formas muy diferentes.
Sentiran emociones muy variadas.
Las personas con Usher pueden y
vencen su sentido de la verglienza
y llegardn a sentirse orgullosas de
sus logros.

Emma Boswell
Email:emma.boswell@sense.org.uk
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Red Internacional de Juventud

Simon Allison informa:

a Conferencia Europea
Lde la Dbl en Lille,
Agosto de 2013,
proporcioné la oportunidad
de compartir con los
delegados las propuestas
para la creacién de una
nueva red de juventud.

Durante las sesiones
grupales, se realizaron
debates centrados los
objetivos, metas e intencion
principal de la red propuesta.
Se lleg6 a la conclusion
de que proporcionar una
plataforma internacional
colectiva para jovenes
sordociegos resaltaria su
contribucion positiva a la
sociedad.

Las sesiones atrajeron la
atencion y respuesta tanto
de jovenes sordociegos
como de especialistas de
muchos paises. Compartimos
ejemplos del impacto que
habian tenido proyectos
de jévenes sordociegos en
comunidades locales. Jake
Murray, un joven sordociego
de Escocia, explicé como
el proyecto "Un Salto de
Gigante"” habia facilitado
un foro en que jovenes
sordociegos compartan
puntos de vista, desarrollen
ideas y creen relaciones de
amistad entre iguales. Shirley
Rodrigues Maia explicé
el proyecto de un joven
sordociego en Brasil y mostré
interés en la red de juventud.
Para terminar las sesiones
se realizé una presentacion
audiodescriptiva en la que
se veia lo activos que son en
todo el mundo los jévenes
sordociegos.

En la Gltima mafana de la
conferencia, los participantes

del grupo tematico se
reunieron para sugerir un
plan de accién a llevar a cabo
por esta red propuesta.
Resumen del plan de para
poner en marcha una vez
aprobado por la Dbl:

e Crear un comité de
constitucion de la red. Los
cargos seran: presidente/a,
secretario/a, tesorero/ y
encargado de informacion.
Siempre que sea posible
se ofreceran estos cargos a
jévenes sordociegos.

e Nombrar “coordinadores
de paises”. Podrian ser
personas con un gran
conocimiento de la
situacion de las personas
sordociegas en su propio
pais y que estén preparados
para promover y apoyar
actividades para jovenes
sordociegos.

e Participar en eventos
futuros de la Db,
preconferencias incluidas.

e Organizar actividades
tales como campamentos
de verano e intercambio
de visitas. (Los delegados
de Kentalis y Deafblind
Ontario sugirieron lugares
para un campamento de
verano en sus propios
paises).

e Crear oportunidades
para que los jévenes
sordociegos accedan a las
redes sociales de la Dbl
como facebook y twitter.

Invitar a que los jovenes
sordociegos contribuyan en
las publicaciones de la Db,
como la Revista de la Dbl.

e Crear una publicacion que
contenga testimonios de
joévenes sordociegos.

e Buscar patrocinadores que
aporten fondos para las
actividades de la red.

e Trabajar en colaboracién
con otras redes de la Dbl.

e Organizar una base de
datos personales de forma
que puedan estar al dia en
lo concerniente a la red.
En resumen, gracias a la

entusiasta participacion de

los miembros, la conferencia
de la Dbl de Lille resulto

un punto de partida muy

positivo de cara a la red

propuesta.

Las organizaciones que
apoyan las propuestas de la
red son:

Royal Dutch Kentalis (Paises
Bajos); CRESAM (Francia);
Deafblind Ontario Services
(Canada); Able Australia;
The Anne Sullivan Centre
(Irlanda); Grupo Brasil; FAM
Quenehem (Francia); Helen
Keller National Center for
Deafblind (EEUU); Perkins
School for the Blind (EEUU);
Sense Escocia; Sense (Reino
Unido); Norwegian Support
System for Deafblind;
National Institute for the
Blind and Deafblind (Islandia);
Sense International (Rumania)

Para mas informacion sobre
la red de jovenes propuesta
y sobre coémo apoyarla,
contactar con: Alan Avis
(alan.avis@sense.org.uk) o
Simon Allison
(simon.allison@sense.org.uk)
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Preparar un Plan y Perfil de
Reubicacion Individual®

Marijse Pol, Psicéloga, Bartimeus
Email: expertisecentrum-doofblindheid@bartimeus.nl

www.bartimeus.nl

B Coémo podemos mejorar el

L apoyo a nuestros usuarios
cuando les trasladamos

de alojamiento? Esta cuestion
se planteé cuando nuestros
usuarios de la organizacién
Bartimeus necesitaron trasladarse
a sus nuevos pisos tutelados.
En Bartimeus desde 2006, se ha
producido una gran reorganizacion
del alojamiento en diferentes
fases. Al final, sélo poco mas de
400 de nuestros usuarios se han
trasladado (algunos dos veces) a
43 nuevas casas, ocho de las cuales
se disefiaron y construyeron de
forma especifica para personas con
sordoceguera.

Personas con sordoceguera
gue viven con apoyo en
Bartiméus

Desde 1980, Bartiméus ha
facilitado una atencion especial

a personas con sordoceguera en
la ciudad de Doorn, en los Paises
Bajos. Recientemente, se han
construido un total de ocho casas
nuevas, proporcionando 6ptimas

Una casa Bartiméus

. '_,’fri':t= -

condiciones de vida para personas
con sordoceguera.

Estas casas se disefaron y
se adaptaron con recursos
que facilitan la orientacion y
comunicacion a las personas
residentes. Se pueden encontrar
caracteristicas concretas en
cada casa, por ejemplo carteles
de orientacion tactiles en
paredes, pintados en colores que
contrastan. Se presta especial
atencion a las necesidades y
preferencias individuales de
comunicacion. Las casas para
personas con sordoceguera estan
disefadas para parecer hogares,
con espacios adecuados para el
desarrollo personal y el ocio.

Todo el proceso de traslado no
solo conlleva la reubicacion de los
usuarios en nuevas casas, sino que
para algunos significa también
conocer nuevos cuidadores, nuevos
companeros, nuevas rutas para
llegar a nuestras instalaciones,etc.
¢Es de verdad un gran cambio
trasladarse de casa?

Traslado: un acontecimiento
de cambio de vida

Trasladarse a una nueva casa se
considera un acontecimiento de
cambio de vida."? Hay una clara
evidencia de que los estresantes
momentos que supone un
cambio de vida pueden ser un
factor de riesgo que produzca
tanto problemas psicolégicos
como afectivos o desérdenes
emocionales, de adaptacién, y de

Marijse Pol

personalidad3.

Aunque tales momentos vitales
estén marcando un gran cambio
en la propia vida, no significa
gue este cambio tenga que ser
negativo. Si el cambio sirve para
mejorar la calidad de vida de una
persona, puede haber escasos e
incluso nulos efectos negativos*. El
hecho de que un acontecimiento
vital sea percibido como positivo o
negativo queda viene determinado
en ultima instancia por cémo la
persona experimenta ese cambio®.
Por ello, es muy importante como
lo experimenta. Analizando mas
a fondo esta premisa, la forma
en que uno experimenta ese
momento de cambio de vida
puede verse también determinada
por la gente que la rodea.

Para guiar a la persona durante
el cambio y ayudarle a superar
la situacién, necesitamos saber
mas sobre sus caracteristicas
individuales y su situacion actual
y futura. Para ello, el Centro
de Expertos en Sordoceguera
Bartiméus desarroll6 el “Plany

' Presentacion de taller titulado” Apoyo en un traslado a personas con sordoceguera”,8*Conferencia Europea de la Db,

Lille Francia, 27 Agosto 2013
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Perfil de Reubicacién Individual”,
gue se presento en la 82
Conferencia Europea de la Dbl en
Lille, Agosto de 2013.

Perfil de Reubicacion
Individual

Para lograr la reubicacion de cada
persona, se ha desarrollado un
perfil de reubicacion basado en
las informaciones que tenemos
de ellas en lo referente a:
habilidades comunicativas y
sensoriales, funcionamiento
cognitivo, informacion médica y
psicolégica, etc. Se resume esta
informacién para preparar al
personal a que entiendan cémo
las personas pueden participar
por si mismas en su traslado,
cdmo pueden verse afectadas
por él positiva o negativamente,
etc. Una vez determinado este
perfil, el personal podra abordar
la siguiente seccion: el plan de
reubicacion individual.

El Plan de Reubicacion
Individual

El plan de reubicacién individual se

divide en tres fases:

e Preparar a la persona para el
traslado antes de que suceda,

e Apoyarle durante el dia del
traslado,

e Apoyarle para que haga frente a
los cambios que se produzcan en
su vida después del traslado.
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2 Owen, D. M., Hastings, R. P.,
Noone, S. J., Chinn, J., Harman,
K., Roberts, J. & Taylor, K.
(2004). Life Events as Correlates
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relocation profile
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Supporting childr
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Como parte de este

plan individual, es necesario tener

en cuenta los siguientes aspectos

en cada fase:

e Comunicacién: - ;Sabe la persona
lo que es el traslado?

e Socio-emocional: - {Tiene que
despedirse de algunas personas?

e Movilidad: - ; Necesitara la
persona aprender nuevos
itinerarios tanto en la casa como
fuera de ella?;Qué podemos
anticipar?

e Disefio interior: - ;Sera necesario
un nuevo mobiliario o es
importante que se traiga su
antiguo mobiliario?

e Horario diario: - ; Cambiara el
horario diario de la persona?

e Informacién de los familiares y
amigos

of Problem Behavior and Mental
Health in a Residential Population
of Adults with Developmental
Disabilities. Research in
Developmental Disabilities: A
Multidisciplinary Journal, 25 (4),
309-320.

3 Patti, P. J. (2012). Life events
exposure in people with
intellectual disabilities. Life
Span and Disability, 15 (1), 7-18.

De esta manera se lleva a cabo
una reubicacién bien estructurada
en cada caso asegurando que
dicha reubicacién se produce
gracias a toda la informacion
disponible respecto a cdmo cada
cada individuo gestionara y hara
frente a este gran acontecimiento
en su vida. Un traslado de casa
puede ser un gran cambio, pero
si el proceso esta bien preparado
ipuede disfrutarse!

Publicacién de Bartiméus

El breve resumen expuesto se
puede encontrar de forma mas
detallada en la publicacién

de Bartiméus: "El Plan y perfil

de reubicacion individual -
Apoyo a nifios y adultos con
discapacidades intelectuales y
sensoriales al mudarse de casa’.
Esta publicacién se realizé con

el fin de proporcionar toda la
informacién que se puede aplicar
cuando alguien se traslada en una
instalacion residencial, o de su
casa familiar a otro alojamiento o,
desde una instalacién residencial
a otro lugar. El libro proporciona
pautas y consejos para asegurar
gue el proceso de traslado
funcione de la forma mas fluida
y eficiente posible y con un
minimo estrés para el individuo.
Esta publicacion esta disponible
en inglés y holandés y puede
solicitarse en
http://www.bartimeus.nl/
publicaties_shop_product/84149

4 Esbensen, A. J. & Benson, B. A.
(2006). A prospective analysis of
life events, problem behaviours
and depression in adults with
intellectual disability. Journal of
Intellectual Disability Research,
50(4), 248-258. doi:10.1111/
j-1365-2788.2005.00816.x
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Paternidad y Sindrome de Usher’

Experiencias compartidas de padres con hijos/as con doble pérdida sensorial

Karen
Wickham

er padre es un trabajo

exigente y desafiante

en las mejores
circunstancias. Pero ;como
lo haces si tienes una doble
pérdida sensorial? Como
todos los padres, las personas
que viven con sordoceguera
consideran que tener hijos
es una experiencia de vida-
transformadora que puede
ser estresante, preocupante y
frustrante, y a la vez llena de
placer y descubrimiento.

Yo estaba interesada
en profundizar en las
experiencias de paternidad
de las personas Sordociegas.
A través de esta investigacion
y de este cuestionario
esperaba identificar algunos
temas y aspectos a los que
se enfrentan habitualmente
los padres con doble pérdida
sensorial, con intencién de
concienciar a la sociedad
en lo referido a los retos y
el éxito que experimentan
los padres con sindrome
de Usher, contribuir a que
nuestra organizacion brinde
un mejor apoyo a largo
plazo a padres y familias,

y promover mas servicios
de apoyo relevantes a la
Comunidad Australiana de
Sordociegos.

La bibliografia relacionada
con este tema contiene pocas
investigaciones disponibles
en lo que se refiere a los
padres con sindrome de
Usher o con una doble
pérdida sensorial. Habia algo
mas de informacién sobre
los padres que son sordos o
ciegos pero no abordaba los

aspectos especificos a los que
se enfrentan los padres con
doble pérdida sensorial.

Gran parte de la
investigacion disponible
parecia que conducia hacia
la busqueda de problemas,
realizada desde la perspectiva
del modelo médico que
tendia a patologizar a los
padres. Existe una cantidad
importante de bibliografia
centrada en la capacidad
de ejercer de padres y en el
impacto que esto ocasiona en
los hijos los nifios, prestando
menos atencién al entorno
social, al contexto familiar o
a los factores econémicos.

Algunos temas
comunes emergentes

Algunos temas comunes que
surgieron de la bibliografia,
para ambos grupo:
sordociegos en particular

y grupos heterogéneos de

padres con discapacidades,

eran:

e La importancia de un
apoyo a la comunicacién
efectivo y apropiado y
del acceso a los servicios e
informacién.

o La falta general de
profesionales informados
que proporcionen servicios
e informacion a la
comunidad de sordociegos.

e El acceso limitado
a la informacion
sobre contracepcion,
planificacion familiar,
nacimiento, educacion y
paternidad en formatos
accesibles para personas
sordociegas.

e La frecuente ausencia en las
agendas de investigacion
de lo que se refiere a los
padres, en concreto en
cuanto al entorno social,
contexto familiar o factores
econémicos.

o La repetida validacion de
la importancia del contacto
con otros padres con doble
pérdida sensorial y las redes
de apoyo.

e El apoyo familiar/conyugal
estaba documentado como
un apoyo inestimable.

e En cuanto a los padres
especificamente
sordociegos habia alguna
investigacién en torno a
la pérdida de roles y al
impacto que esto supone
en las personas y sus
familias. Las personas con
Usher pueden experimentar
una pérdida de los roles
que les definen (padres,
trabajador/a, amo/a de
casa, confidente, cuidador).
La depresion resultante,
la idea del suicidio,
problemas de salud mental
etc. estaban bastante
bien documentados en
los pocos datos que habia
disponibles.

Cuestionario

El disefio del cuestionario
utilizado en esta
investigacion dio relevancia
a los puntos de vista y
experiencias de los padres
con el objetivo de identificar,
reducir las barreras y
promover un mejor apoyo a
los padres.

Los/as hijos/as de los

' Presentacion de Taller, 8° Conferencia Europea de la Db, Lille Francia, 27 Agosto 2013
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participantes eran desde
bebés hasta adultos;

y en una diversidad

en cuanto a posicién /

clase socioeconémica,
empleo, etnia, estatus de

la organizacion, edad y
experiencias previas como
padres. (Para disponer de una
copia del cuestionario y un
informe mas detallado, por
favor contactar con el autor
directamente)

El cuestionario se divide en
doce bloques de preguntas,
con los resultados que se
resumen a continuacion:

Perfil de los
participantes:

Doce personas, siete hombres
y cinco mujeres de entre

32 a 75 aios, participaron
en el estudio. Diez de
Australia, una de Canaday
una de Suiza. Diez tenian
sindrome de Usher y dos,
Doble Pérdida Sensorial (DSL)
debida a otras causas. De las
doce, cinco tenian lengua
oral, seis eran usuarios de
Auslan (Lengua de Signos
australiana) y una usaba

el dactilologico. Siete de
ellas tenian parejas oyentes
mientras que cinco tenian
parejas sordas sordos. Nueve
parejas aun vivian en la casa
familiar, una familia habia
acordado ser padres, uno de
los padres estaba viviendo
Con una nueva parejay
uno/a era un/a padre/madre
soltero/a. Sélo una familia
informo tener hijos (dos) con
discapacidad auditiva. No se
informé de ningun nifio con
un diagnéstico de sindrome
de Usher.

Convertirse en Padres

Este bloque de preguntas
incluia consultas sobre pre
planificacion, test genéticos,

apoyo e informacion
recibida. La mayoria de
los participantes no se
involucraron en ningun
asesoramiento genético,
algunos no tenian el
diagnostico de Usher
antes de crear una familia
y aquellos que buscaron
consejo, tomaron una
decision bien informada y
valoraron que el factor de
riesgo bien valia la pena.

Cuidado Prenatal, en el
parto y posnatal

Este bloque se centra en
el cuidado antes, durante
y después del parto, en el
mismo y en las experiencias
en el apoyo dado. Vi
que habia una influencia
generacional relacionada
con el deseo de tener apoyo
comunicativo (obviamente
es mucho mayor en la
generacién mas joven ya que
es mucho mas facil disponer
de intérpretes que lo era
hace veinte o treinta afnos).
S6lo un participante informé
de que habia tenido una
depresién posparto, dato
inferior a la media nacional.
Todos los participantes
reflejaron la importanciay
el valor del apoyo familiar
durante este viaje como
padres.

Cuidar de un bebé

Este grupo de preguntas
cubren la vuelta a casa y el
cuidado de un bebé. Lo que
destaco particularmente fue
la fatiga relacionada con

la sordoceguera y lo dificil
que es esto si se tiene en
cuenta que hay que anadir el
cansancio habitual de cuidar
de un bebé. Hubo varios
comentarios relacionados
con estar y sentirse seguro
con un nifio pequefio en el

A través de esta investigacion
y de este cuestionario esperaba

identificar algunos temas y

aspectos a los que se enfrentan

habitualmente los padres con
doble pérdida sensorial

entorno exterior. Algunos de
los participantes informaron
de angustia ante la falta de
confianza que muestran sus
parejas principalmente en lo
referido a en su capacidad
de hacer frente al cuidado
de un niflo pequefio. Las
cuestiones practicas en
torno al transporte y el
consiguiente aislamiento
fueron significativas. Todos
los padres se mostraron a
favor de idear estrategias
para garantizar la seguridad
de sus nifos.

Vinculos y
comunicacion

Esta seccion indagaba en
como establecian los padres
vinculos con sus hijos y
cualquier implicacién en su
comunicacion a causa de su
DSL (Doble Pérdida Sensorial).
Todos los participantes
comentaron que habian
estrechado vinculos con sus
hijos/as, y parecia que todos
los nifios formaron un vinculo
seguro.

Se puso de manifiesto que
los padres usuarios de la
Lengua de Signos australiana
daban mucha importancia
a que sus hijos tuvieran
contacto tanto con la cultura
y lengua de los oyentes
como con la de los sordos.
Asimismo, se constatd que las
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experiencias comunicativas
de los participantes se

veian aumentadas por su
DSL (Doble Doble Pérdida
Sensorial). Todos los padres
estaban a favor de intentar
educar a sus hijos lo mejor
posible y procurarles el
mejor ambiente para que se
comunicaran de forma plena
con ellos.

Experiencias educativas

Este bloque de preguntas
trataba del el marco
educativo y de las
experiencias comunicativas
de los padres con las escuelas,
los profesores y el personal.
Todos los padres informaron

Casi todos los participantes
reconocieron la necesidad
de concienciar tanto a la
poblacion sorda como a la
oyente en lo que se refiere
a la sordoceguera, como
medio para lograr que las
personas sordociegas lleven

una vida normal

de que en algiin momento

se habian sentido aislados y
excluidos de sus comunidades
escolares debido a sus
pérdidas auditivas.
Intentaron encontrar
soluciones para asegurarse de
que se contara con ellos en

lo referente a los progresos
educativos de sus hijos

pero en general, tienden a
retirarse cada vez mas de
esta comunidad debido a las
dificultades comunicativas.
Los participantes dijeron

68 * Dbl Review ® Entro 2014

gue la mayoria de sus hijos
en edad escolar asumieron
responsabilidades adicionales
en cuanto a informar a sus
padres y tratar de hacerles
participar en el proceso.
Los nifios comentaron que
a menudo se sintieron
decepcionados porque sus
padres no podian estar mas
involucrados.

Explicar la doble
pérdida sensorial a tus
hijos/as

En esta seccion los padres
compartieron como
explicaron su doble pérdida
sensorial a sus hijos y cémo
estos se enfrentaron a esta
informacién en diferentes
momentos de su desarrollo.
Los padres mostraron
preocupacién por agobiar a
sus hijos y la mayoria sentian
que sus hijos no habian no
habian entendido totalmente
las implicaciones de su
doble pérdida sensorial y la
evolucién de la enfermedad.

Jovenes cuidadores

Este bloque de preguntas
examiné cémo los/as hijos/
as de los participantes

se enfrentaron al papel

de jovenes cuidadores -
interpretando, ejerciendo de
guias visuales y otros roles
de apoyo en las diferentes
etapas evolutivas. Los
participantes informaron
de que a una edad mas
temprana los nifios
generalmente tenian ganas
de participar y ayudar pero
una vez en la adolescencia
y en algunos, aparecian los
problemas comunes de la
adolescencia con los padres
(comunicacion, vergienza,
presion de sus compafieros,
etc) que influyeron en el

Paternidad y Sindrome de Usher

comportamiento de sus
hijos/as y en su voluntad

de ayudar. Sin embargo
varios padres destacaron
los aspectos positivos que
el papel de cuidador habia
tenido para el desarrollo de
sus hijos.

Relaciones

Este paquete de preguntas
esta relacionado con el
impacto que la Doble Perdida
Sensorial habia tenido en
sus relaciones con amigos,
otros padres, miembros
de la comunidad, etc. Los
participantes manifestaron
se deterioraba incidiendo
de forma significativa en las
oportunidades de establecer
nuevas relaciones, acceder al
empleo y entablar contactos
de tipo social.

Casi todos los participantes
reconocieron la necesidad
de concienciar tanto a la
poblacién sorda como a la
oyente en lo que se refiere a
la sordoceguera, como medio
para lograr que las personas
sordociegas lleven una vida
normal. Los usuarios de la
Lengua de Signos australiana,
comentaron que en la
comunidad sorda a veces se
encuentran en el ostracismo
debido a su pérdida visual.

Pena, dolor y pérdida

Todos los participantes
declararon que habian
experimentado sentimientos
de penay pérdida en relacion
a su pérdida de roles e
incapacidad de llevar a cabo
tareas relacionadas con la
paternidad por el deterioro
de su vision. La mayoria

de los padres expresaron
sentimientos de culpabilidad
cuando no podian ayudar

a sus hijos a participar en

las actividades infantiles
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“normales”, como: irse
tarde a la cama,ir al kiosco
de chuches, mami taxi, ir a
ver a los/as nifios/as hacer
deporte etc... La pérdida
de la independencia, la
incertidumbre y el constante
reajuste al deterioro de su
visién se establecié como un
desafio significativo.
También se indicaron las
preocupaciones con respecto
a la capacidad de conservar
el empleo y mantener a sus
familias. El apoyo conyugal
y familiar,y el apoyo
profesional y social adecuado
ayudaron a fomentar
una actitud positiva y eso
facilito estrategias viables,
funcionales y emocionales
gue aparecieron como
significativas para ayudar
a los padres a tratar estos
temas.

¢Qué ha sido de ayuda?
Todos los participantes
reflexionaron sobre el valor
del apoyo familiar, de las
redes y de los grupos de
apoyo de compaiieros.
Algunos participantes dijeron
gue no habian conocido

a otros padres con Usher
hasta la edad madura y
animaron a otros a tratar

de localizar este apoyo mas
pronto que tarde. También se
reconocié la importancia de
la aceptacion, el crecimiento
personal, el asesoramiento
adecuado y el apoyo

para ayudar a los padres
sordociegos a adaptarse y a
superar sus problemas.

El futuro

En respuesta a las cuestiones
gue tienen que ver con las
preocupaciones sobre el
futuro de los hijos seguiin vaya
apareciendo un deterioro

en la visién por la edad, los
participantes expusieron una
variedad de preocupaciones:
mantenerse en contacto con
sus familias y su comunidad,
conservar el empleo, etc...
La incertidumbre que rodea
el avance de la enfermedad
era significativa para algunos
participantes asi como la
pérdida la posibilidad de
convertirse en una carga para
sus hijos/as.

Algunos participantes se
mostraron esperanzados
en el futuro en lo referido
a las células madre y a la
terapia genética. Varios se
mostraban confiados en que
habria una cura o al menos
un tratamiento mientras
vivan. Esta esperanza ayuda
a los padres a lidiar con las
tensiones del dia a dia en el
ejercicio de la paternidad y
al vivir con su doble pérdida
sensorial.

¢Y a partir de ahora?

e Es necesaria una mayor
investigacion tanto a
nivel nacional como
internacional, con el fin de
desarrollar metodologias
gue ayuden a las personas
sordociegas en el viaje de
su paternidad.

e Recoger datos estadisticos
sobre el nUmero de padres
sordociegos en Australia
con el fin de tener una
muestra potencialmente
mayor para llevar a cabo
estudios mas profundos.

e Desarrollar un servicio de
recursos de informacién
a nivel nacional para
padres sordociegos,
similar a Through the
Looking Glass (una
organizacién de Berkeley
California que sirve como
centro para obtener

informacién y apoyo a
padres con discapacidades)
http:lookingglass.orghome
e Aumentar la disponibilidad
de redes de apoyo que
proporcionen mejor
acceso a la informacion a
personas sordociegas que
sean padres o que estan
planeando serlo.
e Desarrollar herramientas
para concienciar sobre
los problemas a los que
se enfrentan los padres
sordociegos.

La paternidad es uno de
los roles mas privados e
intimos que podemos asumir
y, al mismo tiempo ,es una
responsabilidad sometida
al escrutinio y a la mirada
publica .

Basicamente, la paternidad
significa amar, guiar, cuidar
y alimentar, dejando de lado
la categoria de discapacidad.
Me gustaria aprovechar
esta oportunidad para
agradecer a las personas
que participaron tan sincera
y generosamente en esta
investigacion y espero que de
alguna manera sus esfuerzos
se vean recompensados con
el resultado de una mayor
concienciacion social, mas
investigaciones y, en ultima
instancia, mas recursos y
apoyos para los padres que
viven con una Doble Pérdida
Sensorial.

Karen Wickham
Trabajadora Social Senior
Asesora de Sordociegos -
Servicios de Sordociegos
Senses Australia
(www.senses.org.au)
Email: karen.wickham@
senses.org.au
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iMantengamos el contacto!

Monique Snelting, Titulo de Master, logopeda en el Diagnostic Centre
Team Deafblind, Royal Dutch Kentalis, Paises Bajos, m.snelting@kentalis.nl

Monique
Snelting

| desarrollo humano

€s un proceso
cultural. En calidad

de especie biolégica, los
humanos somos definidos
en términos de nuestra
participacion cultural. Gracias
tanto a nuestra herencia
cultural como a nuestra
herencia biolégica, estamos
preparados para utilizar el
lenguaje y otras herramientas
culturales y para aprender
unos de otros.

En los contactos que
se establecen entre las
personas, se producen
siempre diferentes formas
de comunicacién no verbal,
tales como miradas, gestos,
expresiones faciales 'y
cambios posturales. Una
de las formas mas potentes
de comunicacién no verbal
se produce cuando las
personas tocan. Como todos

sabemos, en lo que se refiere
a las situaciones de contacto
social, la cultura tiene una
influencia fundamental
en el tema del tacto. Tocar
significa cosas diferentes
en entornos distintos y el
comportamiento de tocar
puede verse influido por
nuestro contexto cultural.

Para una persona que
ha nacido sordociega, el
sentido del tacto es muy
importante. Las manos y el
cuerpo asumen las funciones
de los sentidos de la vista y
del oido. Si pensamos en las
diferencias culturales que
existen en la forma en que
las distintas comunidades
utilizan el tacto, surge una
cuestién: ;qué significa
para una persona con
sordoceguera congénita
haber nacido en una
determinada cultura?

Si nos basamos en
las teorias de algunos
antropologos, podriamos
esperar que los cuidadores
provenientes de distintas
culturas utilizaran la
modalidad tactil de
forma diferente durante
las interacciones con los
nifos. Pero, ;realmente
podemos ver esas diferencias
en lo que respecta a los
momentos de interacciéon
entre los cuidadores y los
nifios con sordoceguera
congénita? O ¢es posible

que no podamos percibir
las diferencias porque los
cuidadores de un nifo con
sordoceguera congénita se
adaptan de forma natural
a las necesidades tactiles de
los nifios, utilizando mas el
tacto de forma espontanea
durante las interacciones?

La respuesta a estas
preguntas es simplemente:
si, los cuidadores se adaptan
a las necesidades tactiles
especiales del nifio con
sordoceguera congénita,
aunque siempre se va a
producir dentro del marco
de los elementos culturales
especificos.

Culturas de contacto o
de no contacto

En la literatura, el término
técnico ‘cultura’ se utiliza

en contextos relacionados
con el desarrollo y no debe
confundirse con el concepto
popular de ser “cultivado”,
que en general hace
referencia a personas que,
por ejemplo, han adquirido
modales refinados. La
cultura consiste en disefios
humanos pensados para la
vida, que estan basados en
los conocimientos que han
ido acumulando las personas
y que han sido codificados
en su lengua y plasmados en
artefactos fisicos’, creencias,
valores y costumbres que
han sido transmitidos como

! Los artefactos fisicos pueden constar de una parte tangible (material) y temporal (existe en el tiempo) -
http://www.cyc.com/kb/physical-artifacts

2 Cole M. & Cole S.R. (1989). The Development of Children

3 Knapp, M.L.& Hall J.A. (1992). Nonverbal Communication in Human Interaction, (3rd ed.)
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herencia de una generacién
a la siguiente (Cole & Cole,
1996)2.

Los antropdlogos clasifican
la cultura en dos tipos:
culturas de contacto y de
no contacto. Las culturas de
contacto hacen referencia a
las personas que interactuan
cara a cara, de una manera
mas directa, de una forma
mas cercana, que se tocan
mas, que se miran mas a los
ojos y que hablan en voz mas
alta. Se considera que las
personas de Africa y del sur
de Europa tienen una cultura
de contacto. Y los asiaticos,
los americanos y las personas
del norte de Europa una
cultura de no contacto (Hall
& Knapp, 1992)3.

En las culturas de
contacto, los nifios estan
en constante contacto con
sus cuidadores y tienen
facilmente a su disposicion
formas de comunicacién
tactil. El hecho de que un
nifo esté constantemente
en contacto estrecho con
el cuidador, hace que le
resulte mas facil emplear
sefiales no verbales, tales
como gestos, expresiones
faciales y miradas. A la hora
de conseguir informacion
con la que adquirir un
comportamiento cultural
especifico, el entorno cultural
resulta mas accesible para las
personas videntes y oyentes.
Sin embargo, para una

persona con sordoceguera
congénita, el significado de
cultura y comportamiento
cultural debe proceder de
experiencias corporales.

En otras palabras, en una
persona con sordoceguera
congénita todo el cuerpo
juega un papel en la tarea
de conseguir informacion
del mundo; basicamente,

el cuerpo se convierte en
una herramienta con la que
expresarse por si mismos.
Todos los seres humanos
pueden comunicar algunas
cosas a través del tacto, pero
es probable que una persona
con sordoceguera congénita
sea capaz de leer las sefales
corporales de manera mas
sensible que las personas
videntes y oyentes. Partiendo
de este hecho, deberiamos
suponer que un nifio con
sordoceguera congénita
tendra mejores condiciones si
estd inmerso en una cultura
de contacto, simplemente
debido a que las formas
tactiles de interaccion y de
comunicacion le resultaran
mas accesibles. Pero, ; vemos
esto reflejado en la practica?

Pasemos a la practica

En el Programa de

Master en Ciencias
Educativas: Comunicacion

y Sordoceguera Congénita,
de la Universidad Estatal de
Groningen (Paises Bajos)* un
autor realizé un estudio de

casos’ acerca del impacto de
la cultura sobre la modalidad
tactil durante los momentos
de interaccién espontanea
entre un cuidador y el nifio
con sordoceguera congénita.

Este estudio se realizé
a partir del analisis de las
grabaciones de video de
dos parejas formadas cada
una por un cuidador y un
nifio con sordoceguera
congénita. Una de las parejas,
proveniente de los Paises
Bajos, representaba la cultura
de no contacto, mientras que
la otra, originaria de Ghana,
representaba la cultura de
contacto. El objetivo de
este estudio era analizar
la interaccién tactil entre
el cuidador y el nifio con
sordoceguera congénita.

Las grabaciones utilizadas
en este estudio pertenecian
a las colecciones privadas
de las familias que estaban
participando. Para el analisis
de los casos, se eligio
Unicamente una pequefia
muestra de todo el metraje.
En el videoclip nimero 1,
Molly, que es de Ghana,
esta montada a caballo en
la espalda de su cuidadora,
mientras que la cuidadora
baila por la habitacién en
presencia de otros miembros
de la familia. En la radio
la musica suena muy alta
y se ve que la cuidadora
estd bailando con un ritmo
africano. La mayoria del

4 http://www.rug.nl/masters/educational-sciences-communication-and-deafblindness/
5 Snelting, M.E. (2012). Let’s keep in Touch! The impact of culture on the tactile modality in interaction with a child

with congenital deafblindness
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tiempo que se recoge en este
video, Molly esta a caballo de su
cuidadora, pero en la ultima parte,
se baja y se pone a moverse por

la sala por si sola. En el videoclip
numero 2, Lotte, que es de los
Paises Bajos, esta jugando con su
cuidador encima de un almoadén
grande y rosa, que esta en el
suelo de una sala que tiene un
disefo especial. El objetivo de este
estudio era observar cualquier
diferencia que se produjera en

la calidad de la modalidad tactil
entre los cuidadores y los nifios
con sordoceguera congénita,
desde la perspectiva de las dos
culturas diferentes. Para describir
con mas detalle el analisis que se
estaba realizando, se utilizaron los
conceptos de acciones corporales,
cantidad de tacto, ubicaciones del
contacto tactil sobre el cuerpo,
toma de turnos y atencién mutua.

Describir y analizar cada segundo
de la interaccién corporal no
verbal, tanto desde la perspectiva
del cuidador como desde la
del nifio con sordoceguera
congénita, jofrecié unos resultados
sorprendentes! Al analizar los dos
videos se observé que en ambos
se producia contacto tactil que
estaba dirigido intencionalmente
hacia el otro. Definimos contacto
tactil como aquellos momentos
en los que se produce un contacto
corporal, de cualquier tipo y
en cualquier punto posible del
cuerpo. Puede ser que durante la
interaccién ambos compaferos
se toquen uno al otro, o también
puede darse el caso de que sélo
uno de los compafieros toque al
otro. Una de las observaciones que
realizamos resulté inesperada:ila
cantidad de uso del tacto durante
la interaccion era casi igual en
ambos videos!

Pero también habia grandes
diferencias. La posicién de los
participantes en las interacciones
es muy diferente en uno y otro
caso. Las interacciones entre

72 * Dbl Review e Entro 2014

Molly y su cuidadora se producen
cuando Molly se encuentra

detras de la cuidadora. En el

caso de la interaccién entre

Lotte y su cuidador, Lotte esta
sentada delante de él. Puesto
que en ambas grabaciones la
perspectiva es diferente, las
experiencias de los movimientos y
las acciones corporales de todos los
participantes en las interacciones
varian.

Las diferentes perspectivas
aplicadas en los momentos de la
interaccion implican que el tacto
es experimentado en diferentes
partes del cuerpo. Cuando estas
montado a caballo en la espalda
de alguien, es evidente que las
acciones corporales se centran en
la parte posterior del cuerpo. En
cambio, si la interaccién se produce
cara a cara, el uso del tacto se
concentra en la parte delantera del
cuerpo.

Otra diferencia que se ha
detectado esta en los patrones
de interaccion. Si observamos los
momentos visibles de toma de
turnos que se producen a lo largo
de ambas interacciones, esta claro
que en la toma de turnos de la
pareja proveniente de la cultura
de no contacto se producen un
nUimero mas elevado de turnos que
en el caso de la pareja de la cultura
de contacto. Resulta mas dificil
distinguir los patrones de toma
de turnos en el video 1, puesto
que Molly esta montada a caballo
en la espalda de sus cuidadores
y asi es como ella sigue todos
los movimientos del cuidador. Es
posible que se produzca alguna
toma de turnos durante la
interacciéon que no sean faciles de
detectar. Por ejemplo, una leve
presion de las piernas de Molly
sobre las caderas de su cuidadora
(una iniciativa para solicitar
repeticion) no puede ser observada
por el investigador. Y a la
inversa, la posible respuesta de la
cuidadora no es lo suficientemente

clara como para ser identificada
como un turno, incluso cuando la
iniciativa inicial de la nifia no fuera
clara.

Durante las interacciones entre
personas con sordoceguera
congénita y sus cuidadores se
puede observar la atencién mutua,
la cual se pone de manifiesto a
través de la postura y las acciones
de las personas que estan
interactuando, como por ejemplo,
el contacto visual y las acciones
corporales que se dirigen el uno
al otro. En el video namero 1,
debido a la posicién de la nifia
(en la espalda de la cuidadora),
realizamos una observacién
sorprendente. Resulta dificil
determinar si el centro de atencién
de uno se dirige al otro y viceversa
0 no. La atencién compartida entre
uno y otro no puede plasmarse
a través del contacto visual o de
los movimientos dirigidos hacia el
otro. No queda claro si el foco de
atencion del uno se dirige hacia
el otro, simplemente porque no
siempre es visible. Durante casi la
mitad de la duracién del video 1
no quedaba claro si se producia
una atencion mutua o no.

Conclusion

En este estudio de casos hemos
observado que, a pesar de sus
contextos culturales de origen,
cuando se produce la interaccién
con el cuidador, no hay ninguna
diferencia entre los nifios con
sordoceguera congénita. Ambos
nifios tienen casi el mismo acceso a
la interaccion tactil, aunque dicha
interaccion se produzca dentro del
marco de los elementos culturales
especificos.

A la hora de conseguir nuevas
experiencias, los factores bioldgicos
o ambientales podrian tener
un efecto sobre la interaccién,
siendo la sordoceguera congénita
un factor biolégico. Ademas,
los factores ambientales estan
sujetos a las influencias de
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una determinada cultura. En
este estudio, al igual que se
encuentran diferencias en el

uso de la modalidad tactil entre
los cuidadores de los nifios

con sordoceguera congénita

de las dos diferentes culturas,
también encontramos similitudes
sorprendentes.

Las variaciones que existen en
la forma de utilizar el tacto y la
sensibilidad tactil podrian ser
explicadas de varias maneras.

Sin embargo, en estos casos, la
sordoceguera congénita es el
factor mas potente que influye en
la relacion tactil, en comparacion
con lo que se puede esperar de las
tipicas diferencias culturales.

Esto significa que la
sordoceguera congénita es la que
genera las similitudes en el uso
del contacto tactil entre estas dos
culturas, aunque se produzcan en
contextos culturales diferentes.

Al analizar las grabaciones de
video de las dos interacciones,
podemos observar conceptos que
pueden mejorar la calidad de la
propia interaccion, tales como la
atencién compartida, la atencion
mutua, la toma de turnos, etc.
Todos ellos son indicadores de
un uso del tacto en la interacciéon
de buena calidad. Sin embargo,
basandonos en esta idea, no
podemos indicar cudl de los dos
momentos de interaccion tiene
un uso del tacto de mayor calidad
para el niflo con sordoceguera
congénita. Aparte de las
diferencias en la experimentacion
del tacto generadas por los
contextos culturales de origen, en
este estudio ambos nifios tienen
sordoceguera congénita, lo cual
parece ser un factor bioldégico que
influye en la interaccion tactil. Sélo
podemos contar con las sefiales
no verbales que producen ambos
ninos para valorar lo que podria
describirse como calidad positiva
y lo que podria describirse como
calidad negativa.

En los resultados de
este estudio de caso
se han encontrado
similitudes. En las
grabaciones de ambas
interacciones puede
percibirse un compromios
mutuo y una implicacién
emocional. Al tiempo
que se considera que
el tacto es universal,
podemos sugerir que
también divertirse juntos
y la atenciéon mutua es un
fenémeno universal que
se produce en el contexto de estos
momentos de interaccion entre
estos dos cuidadores y los dos nifios
sordociegos.

A pesar de las diferentes
perspectivas culturales que
se detectan en los dos casos,
ambos cuidadores tratan de
crear un espacio en el que pueda
encontrarse respeto y confianza.
Esto no parece estar relacionado
con una cultura en concreto,
sino que se deriva del afecto que
muestra el cuidador en su relacién
con el nifio con sordoceguera
congénita. También puede ser
porque los cuidadores se adaptan
a las necesidades tactiles del nifio
con sordoceguera congénita,
aunque cada uno a su manera,

e influidos por sus costumbres y
habitos culturales. Parece entonces
que, de forma automatica,

ambos cuidadores utilizan el

tacto para contactar con los nifios
con sordoceguera congénita,
independientemente de a lo que
estén acostumbrados en su propia
cultura.

Podemos precisar que se pueden
encontrar diferencias en la forma
en que los cuidadores de diversas
culturas utilizan la modalidad
tactil en la interaccién con los
nifios con sordoceguera congénita.
Pero aun reconociendo el hecho
de que la interaccion puede verse
influida por factores ambientales,
biolégicos e individuales, no

En este estudio de casos
hemos observado que,

a pesar de sus contextos
culturales de origen, cuando
se produce la interacciéon con
el cuidador, no hay ninguna
diferencia entre los nifios con

sordoceguera congénita

podemos afirmar con rotundidad
gue haya un impacto de las
influencias culturales sobre el
uso de la modalidad tacti en
la interaccion. Es importante
reconocer las diferencias existentes
en el uso del tacto en distintas
posiciones y que podemos
aprender unos de otros y estar
abiertos a nuevas formas de
contacto tactil.

No hay una forma o un
contexto que pertenezcan a una
determinada cultura que sean
perfectos en su manera de utilizar
la modalidad tactil para el contacto
con una persona con sordoceguera
congénita. Sin embargo podemos
aprender de las demas culturas
e incorporar las influencias
favorables que refuerzan el
contacto, la interaccion y la
comunicacioén con las personas
con sordoceguera congénita. El
contexto y probablemente las
caracteristicas especificas de cada
cultura podran ser diferentes, lo
cual podra generar patrones de
interaccion tipicos, pero en este
estudio de casos de interaccion,
el factor “sordoceguera” asegura
gue ambos cuidadores usen
la modalidad tactil de manera
consciente, lo que resulta tan
importante para los nifios a la hora
de aprender y de conseguir nuevas
experiencias por si mismos.
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Un paquete de CHARGE para profesionales

Presenta....

UN paquete de CHARGE para

profesionales

e Un paquete informativo para
profesionales que trabajan con nifos y
jévenes con sindrome de CHARGE.

e Cada area tematica ha sido elaborada por
una autoridad relevante sobre el tema.

e Ofrece también informacién basica para
profesionales que pueden tener un
contacto puntual con niflos con CHARGE.

¢Como surgi6?

e Solicitado por familias que cada vez que
conocen un nuevo profesional, tienen que
explicar continuamente qué es CHARRE.

e Se han elegido los temas tras una consulta
con varios profesionales que trabajan

Information Pack

The CH ARG E for Practitioners

| | (S
L) sense

Childrenis & 58 2 fordefblind peopl®
5peciuhst e
Services
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con niflos con CHARGE, y con los datos
resultantes de un cuestionario contestado
por 70 familias aproximadamente.También
hemos consultado a los profesionales a
quien va dirigido el paquete.

¢Doénde se puede conseguir?

o A partir del 28 de Noviembre se podra
descargar de forma gratuita desde la web
de Sense en www.sense.org.uk/chargepack

e Se editaran en papel un numero limitado
de copias, con una carpeta de fichas
técnicas.

¢Qué temas abarca?

e Una visién general de CHARGE; criterios de
Diagndstico; Genética y Endrocrinologia;
aspectos en torno a la Anestesia en el
sindrome de CHARGE.

e Evaluacion audioldgica; implantes
Cocleares

e Evaluacion clinica de la vision

e Comportamientos visuales, implicaciones y
posibles estrategias de apoyo

e Integracion sensorial y Comunicacion

e Comery beber; dormir

e Desarrollo temprano; Intervencion
temprana y apoyo

e Educaciéon, Comportamiento y aspectos
de salud mental ; Desarrollo social y
emocional

e Los roles del mediador, asistente sanitario;

e profesional general, ocupacional,
terapeutas del habla y el lenguaje,
trabajador social

e Una perspectiva parental; Edad Adulta y
trabajo Institucional

Para mas informacion contactar con
knowledge@sense.org.uk



Sense Internacional recibe una subvencion

D
sense

International

Sense Internacional recibe
una subvencion

para mejorar el acceso a la educacion y el apoyo a servicios para
personas sordociegas en Peru

| Gran Fondo de Loteria’,
E el mayor distribuidor de

Loteria Nacional de fondos
para buenas causas en el Reino
Unido, ha premiado recientemente
a Sense International? con £hh499,
687 para apoyar a personas
sordociegas en Peru.

El proyecto mejorara la

educacion primaria, el sustento,
la salud y los derechos humanos
de los nifos y adultos sordociegos
y sus familias en Sudamérica. El
fondo proporcionara formacién
para ayudar a los profesores a
comunicarse mejor y mejorar el
apoyo de los nifios sordociegos
en el aula. Sense International
Perd también compartira sus
experiencias en el campo de la
defensa y proporcionara formacién
a otros profesionales asi como a

organizaciones afines de Bolivia,
Ecuador y Venezuela, lo cual
redundara en beneficio de los
nifios y adultos sordociegos.

Sense International ha estado
presente en Sudamérica desde
1995. En 2003 apoyé la apertura
del centro de dia Helen Keller
para personas sordociegas y en
2004 se creé Sense International
Peru para apoyar el desarrollo de
una infraestructura de servicios y
defensa para personas personas
sordociegas. Su misién es ayudar a
nifios y adultos sordociegos a vivir,
aprender y prosperar.

James Thornberry, Director de
Sense International, dijo: “Sense
International apoya a las personas
sordociegas en Bangladesh, India,
Kenia, Tanzania, Perd, Rumania
y Uganda y sin ayuda, muchos se

veran abocados a vidas solitarias

y breves. Este fondo nos permitira
extender nuestro trabajo a Peru y
a Sudamérica y ayudara a asegurar
que, con el apoyo necesario, mas
personas sordociegas que nunca
han tenido acceso a una educacién
puedan llevar una vida plenay
productiva”.

Peter Ainsworth, Presidente del
Gran Fondo de Loteria del reino
Unido, dijo: "Este fondo traera un
cambio real a las vidas de los nifios
sordo-ciegos que viven en zonas en
las que el acceso a una educacion,
cuidado y apoyo apropiado es
vitalmente necesario, pero no esta
disponible de forma inmediata.

El Fondo apoya arrancar las malas
hierbas que causan la pobrezay la
deprivacién, para ayudar a mejorar
las vidas de los mas pobres en el
mundo”.

' www.biglotteryfund.org.uk
2 www.senseinternational.org.uk

Fallecimiento de una persona relevante en nuestra

area de trabajo

Queridos miembros de la Dbl,

Me entristece informaros del repentino
fallecimiento de Joe Morrisey en su casa de
Tanzania a mediados de enero de 2014. Joe

era conocido por muchos de nosotros y era
enormemente respetado por su larga contribucién
a la sordoceguera. Aunque tuvo una enorme
influencia, probablemente sea mas conocido por
su destacada labor en Africa Oriental. Joe ha
creado escuelas y ha establecido unidades que
perduran hoy dia, y que han cambiado las

vidas de muchos nifios y familias.

Todos sabemos que Joe llevé a cabo su increible
trabajo con gran humildad. Era un hombre
amable que se gano el respeto inmediato de
todo el que le conocid. Joe es una gran pérdida
y le echaremos tristemente de menos. Nuestros
pensamientos estan con su familia y amigos en
estos momentos tan dificiles.

En nombre de la Dbl
Gillian Morbey, Presidenta
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152 Semana Europea de Rehabilitaciéon y Cultura

152 Semana Europea Cultural
y de Rehabilitaciéon de
Sordociegos (Ercw) 2014

Visegrad, Hungria, 25 a 31 de agosto 2014; Primer Anuncio

a Unién Europea
de Sordociegos’ se
complace en invitarles

a participar en la 152
Semana Europea Cultural
y de Rehabilitacion de
Sordociegos (ERCW) 2014.

La ERCW 2014 tendra lugar
en Visegrad, Hungria del
25 al 31 de Agosto de 2014,
organizada por la Asociacion
Hungara de Sordociegos
(Siketvakok Orszagos
Egyesulete) que celebra su
20° aniversario.

Visegrad es una pequefia
ciudad que cuenta con
alrededor de 1.600
habitantes situada a 43
kilometros al norte de
Budapest en la orilla derecha
del Rio Danubio en la
pintoresca zona del Meandro
meandro del Danubio.

Para conocer mas datos de

la ciudad consultar www.
visegrad.hu/en. El Hotel
Visegrad, donde se celebra el
ERCW 2014, esta localizado
en el centro de la ciudad

y cuenta con habitaciones
individuales, dobles, triples y
familiares. Se puede solicitar
mas informacién del hotel
en: info@hotelvisegrad.

hu y visitar su pagina web:
www.hotelvisegrad.hu/en/
“Volver al renacimiento” es
el lema de ERCW 2014 en
Hungria. En una atmésfera
de lugares historicos se puede
acariciar el pasado mediantes
las siguientes visitas: Palacio
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g
2
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]
=
=
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Real y Ciudadela en Visegrad,
Torneo de Caballeros y
Banquete Real, Corte de
Artesania en el Palacio, visita
a las ciudades de Esztergom
y Szentendre.El programa
preliminar, que incluye las
actividades Sociales y de
Ocio (por ejemplo un Picnic
en la Pradera de Telgarthy,
un Paseo en barco por la
orilla del Danubio,etc) estara
disponible en el Segundo
Anuncio en Febrero de
2014. Este acontecimiento
hara posible que la EUD
celebre casi un afio después,
el 10° Aniversario de su
fundacién, en Dinamarca en
Octubre de 2003. También
serd una oportunidad para
celebrar el 15° Aniversario
de la junta directiva
provisional de la EDBU
establecida en Finlandia

en Septiembre de 1999.

Con ocasion de este doble
aniversario, se organizara
una merecida ceremonia con
los participantes a la ERCW
2014. Los organizadores
agradecerian que alguin
participante preparara
alguna representaciéon

de cualquier género de
forma individual o en
grupo. Si alguien tiene esa
intencion, por favor solicite
un formulario de Solicitud
de Representacion ademas
de los otros formularios.

La organizacion ha fijado
las siguientes cuotas
individuales para todos los
participantes (indicadas en
moneda hungara, HUF),
que incluyen alojamiento,
pensién completa, traslados
en autobus y programas:

en habitacion individual
(145.000 HUF); en habitacion
doble (120.000 HUF) y en
habitacién triple (110.000
HUF), por persona. Tenga
en cuenta que la habitacién
familiar es para cuatro
personas, con un precio
similar al de la habitacion
triple. Las cuotas sélo pueden
hacerse efectivas mediantes
transferencia bancaria.Los
interesados en la ERCW
2014 de Visegrad, Hungria,
por favor contacten con
Tamas Gangl. Presidente

de la Asociacion de
Sordociegos hungara por
mail (ercw2014@gmail.
com) para disponer de los
correspondientes formularios
de inscripcion y alojamiento
e informacion sobre pago de
cuotas. La fecha limite para
inscribirse y realizar el pago
total finaliza el 31 de Marzo
de 2014.

' www.edbu.org
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Presentados prestigiosos premios

durante la 8 Conferencia Europea de la Dbl,Lille Francia, 28 de agosto, 2013

urante la Cena de Gala
de la 8 Conferencia
Europea de Sordociegos

en Lille, Francia, se condecor6 a los
destinatarios de los Premios de la
Dbl a los Logros de Toda una Vida
y a un Servicio Distinguido.

El primero se concede a aquella
persona que haya realizado
una contribucién distinguida en
cuanto a servicios para personas
sordociegas a nivel nacional e
internacional. Sélo cinco personas
han sido galardonadas con este
premio con anterioridad.

El segundo va destinado a
personas que han contribuido
de forma significativa al campo
de la sordoceguera, o a la Dbl
internacionalmente.

Premio a los Logros de Toda
una Vida

Deafblind International se
complace en otorgar el Premio
a los Logros de toda una Vida a
David Brown, que ha dedicado
su vida a las necesidades de las
personas sordociegas.

En su temprana carrera con
SENSE Reino Unido, David ayudo
a desarrollar y gestionar servicios
de atencién temprana y familia.
Después, muchos profesionales le
siguieron por su trabajo sobre los
"sentidos olvidados”, en concreto
en lo relativo a lo propioceptivo y
vestibular. Ha ayudado a muchos a
entender que los déficits en estos
sentidos estan relacionados con
retos de comportamiento en los
ninos.

En una carta de apoyo, el escritor

sefald: “él es una de las personas
mas brillantes que conozco”. Le

David Brown (derecha) con Andrea

Wanka (centro) y Eve Keller (izquierda)

describié como una persona que
tiene una habilidad asombrosa
para entender la experiencia de
alguien que es sordo-ciego y crear
un cambio en esa persona.

David ha tenido impacto
internacional en el campo de la
sordoceguera. Su trabajo abarca
todo el mundo y ha pasado
horas ayudando a profesionales,
personas sordociegas y familias en
Alemania, Reino Unido, Australia,
Nueva Zelanda, Canada y Estados
Unidos. Ademas de su trabajo
habitual en los Servicios para
Sordociegos Californianos en San
Francisco (EEUU) viaja y comparte
su conocimiento con sus colegas.

Su trabajo enfocado sobre
CHARGE ha cambiado las vidas
de muchos nifos. Puso en alerta
a profesionales sobre el hecho
de que personas con CHARGE
estaban experimentando un estrés
enorme. Guio a profesionales y
padres para entender la situacion
del nifio y reducir el estrés a fin de
proporcionar una buena calidad de
vida y oportunidades educativas.

Sumado a su habitual trabajo
diario y ademas de proporcionar
formacién a colegas en el campo,

ha encontrado tiempo para escribir
articulos en los que comparte su
conocimiento con los demas en
numerosas publicaciones, incluida
la Revista de la Dbl, el Periddico
Americano de Genética Médica,

y también en diferentes capitulos
en libros publicados en USA 'y
Alemania.

Premios a un Servicio
Distinguido
La Dbl se complace en hacer
entrega del Premio a un Servicio
Distinguido a Dominique Spriet.
Dominique Spriet ha dedicado
su vida a facilitar programas de
calidad para personas sordociegas.
Su carrera empez6 como becaria
en Condover Hall en el Reino
Unido trabajando varios meses
en la unidad de sordociegos.
Esta experiencia la motivé para
estudiar Educacién Especial. Tras
graduarse trabajé en Australia
en el Royal Institute para nifios
sordos y ciegos en la unidad de
sordociegos. Después de viajar por
el mundo regresé a Francia y fue
elegida jefa del Departamento de
educacion de una nueva escuela
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en Chevreuse cerca de Paris para
nifios sordociegos. En el afio 2001 y
tras esta experiencia fue nombrada
Directora de un centro para nifios
con discapacidades multiples.

Su objetivo siempre fue su amor
a las personas sordociegas. Su
suefio era crear un centro para
adultos sordociegos totalmente
accesible para asegurar que puedan
participar plenamente en sus
vidas. Este suefio se hizo realidad
y tuvo que trabajar duro con los
arquitectos, contratistas y con la
comunidad para crear el centro que
ahora proporcionar una calidad alta
de vida a 43 personas sordociegas.
El centro abrié en 2007.

La Dbl se ha beneficiado de las
habilidades de Dominique durante
muchos anos. Ha prestado sus
servicios en la Junta de la Dbl y de
forma tranquila y cortés compartio
sus opiniones en la direccion
estratégica de la Dbl.

Dominique es una experta capaz
de asumir cualquier tarea en el
campo de la sordoceguera, de
mano a mano en educacién hasta
el area de gestién, con nifios o
adultos. Una muestra actual de
su experiencia e interés continuo
en el campo de la sordoceguera
fue su implicacién en la 8°
Conferencia europea de la Dbl a
pesar de su reciente jubilacion.
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No se toma demasiado en serio su
jubilacién por lo que Dominique
se ha matriculado en el Master
en Comunicacién y Sordoceguera
Congénita de la Universidad de
Groningen, Paises Bajos.

La Dbl se complace en hacer

entrega del Premio a un Servicio
Distinguido a Marlene Daelman.

A Marlene se le describe como
alguien con una actitud muy
humilde que ha mostrado una
profunda preocupacién por las
personas sordociegas, sus familias y
trabajajadores.

Ha dedicado toda su vida
profesional a los nifios con
discapacidades multiples
incluyendo nifos sordociegos,
como asesora en KMPI Spermalie
en Brujas, Bélgica. Su principal
preocupacion ha sido siempre
desarrollar servicios de alta
calidad para los nifios y apoyar a
las familias y a sus compafieros
de profesion. En 2003 Marlene
finalizé su Doctorado en la
Universidad en Leuven que trataba
de la comunicacion con nifios con
discapacidades multiples.

Un padre con el que ella trabajé
dijo de Marlene que sabia escuchar
y era una consejera muy humana.
Ella alivié sus peores pesadillas y le
convenci6 de que los profesionales

(De izquierda a derecha) Gill Morbey,
Pres de la Dbl,Dominique Spriet,
Marlene Daelman, Bernadette Kappen,
VP Dbl

estaban ahi para ayudarle con su
hija, y que ella estaba ahi para
acompafarla en un largo viaje.
Con el fin de proporcionar los
mejores programas para esos
nifios, Marlene contacté con
algunos compafieros para llevar
a cabo su experiencia. Hace mas
de 20 afios vio la necesidad de
crear un grupo de trabajo sobre
comunicacién y junto a cuatros
colegas internacionales establecio
la Red de Comunicaciéon de la
Dbl. Hoy dia, el campo de la
sordoceguera se beneficia de su
iniciativa al estimar la necesidad
de crear un comité orientado a la
investigacion. Marlene ha tenido
una aportacion significativa en
la produccion de los cuatro libros
publicados sobre comunicacion
y sordoceguera congénita.
Estas publicaciones se usan a
nivel internacional para apoyar
a profesionales facilitandoles
estrategias apropiadas de
comunicacion.
Ademas de este trabajo, fue
un miembro vital del equipo
que desarrollé el contenido del
programa de postgrado de la
Universidad de Groningen en los
Paises Bajos. Actualmente continta
siendo una ponente y supervisora
de este programa enormemente
apreciada.



Noticias de la Secretaria

Noticias de la Secretaria

Reuniones

En agosto de 2013, la Junta
Directiva y el Comité Ejecutivo
celebraron sus reuniones anuales en
Lille, Francia. Hubo representacién
de 16 paises y trabajamos en
colaboracién con los diferentes
grupos en el plan estratégico y
establecimos los objetivos para

los préximos afios. Nos sentimos
muy afortunados de contar con

el apoyo de las organizaciones
corporativas de la Junta Directiva
que permiten que los lideres de
cada area guien el futuro de la Dbl.
Aprovechamos esta oportunidad
para agradecer a Dominique Spriet
y a Valérie Taggiasco su valioso
apoyo en la organizacién previa de
las reuniones.

Conferencias

Conferencia Europea de la Dbl
2013

La 82 Conferencia Europea de Lille
fue una maravillosa conferencia
con un programa innovador que
causo6 un gran debate entre viejos
y nuevos amigos. Felicitamos a los
organizadores por llevar a cabo
este acontecimiento de una forma
tan profesional y agradecemos a
la bella ciudad de Lille que haya
acogido a todos los delegados.

Conferencia Mundial de la Dbl
2015

James Thornberry y Cristiana
Salomie de Sense Internacional
presentaron a la Junta Directiva de
la Dbl un resumen de los avances
realizados en la organizaciéon

de la 16® Conferencia Mundial
de la Dbl sobre Sordoceguera.

La conferencia se celebrara en
Bucarest, Rumania, la ultima
semana de mayo de 2015. Les
felicitamos por asumir este
proyecto con tanto entusiasmo

y estamos deseando apoyarles
en los preparativos previos a la

misma. Mantendremos informados
a los miembros de las novedades
mediante mail y actualizaremos

la web de la Dbl con todo lo que
tenga que ver con la conferencia.

Conferencia Europea de la Dbl
2017

Nos sentimos encantados de poder
anunciar durante la conferencia
en Lille que el Centro para

la Sordoceguera y la Pérdida
Auditiva de Dinamarca habia
sido seleccionado para celebrar
la Conferencia Europea de la Dbl
en Aalborg, Dinamarca, en las
fechas propuestas : del 5 al 9 de
Septiembre de 2017.

Conferencia Mundial de la Dbl en
2019

En febrero de 2014, recibiremos
la convocatoria de Expressions of
Interest (Muestra de Interés) para
albergar la Conferencia Mundial
de la Dbl en 2019. Si creéis que
vuestra organizacién, o un grupo
de organizaciones pudieran estar
interesadas estuviera interesado
en albergar la conferencia, por
favor estad pendientes de esta
convocatoria y presentad la
solicitud en el plazo indicado.

Si hay alguna pregunta sobre
cdmo albergar una conferencia
de la Dbl, por favor contactad
con la secretaria, donde estaran
estaremos de ayudaros.

Afiliacion

Durante la reunion de la Junta
Directiva en Lille, se decidio
que probariamos una oferta
promocional para invitar a que
nuevos miembros se unan a la
Dbl para un periodo de 1 afio
por 5 Euros. Esos miembros
recibirdn novedades y una copia
electrénica de la revista de la Dbl.
Nos sentimos abrumados por la
respuesta y dimos la bienvenida

a mas de 50 nuevos miembros
provenientes de Australia, Bélgica,
Brasil, Bulgaria, Canada, Francia,
Grecia, Italia, Nueva Zelanda,
Noruega, Rumania, Rusia,
Holanda, Reino Unido y EEUU.
La Dbl reconoce que el éxito
conseguido en todo el mundo
depende enormemente del apoyo
de sus miembros individuales y
corporativos que promueven la
concienciacion social y los servicios.
Gracias a los numerosos miembros
gue han renovado su afiliacion a la
Dbl este afo.

Si conocéis alguna organizacién
que deberia ser miembro de
la Dbl ,estaremos encantados
de enviarles una invitacion.
Por favor haced llegar vuetras
sugerencias a: secretariat@
deafblindinternational.org.

Cambio de Personal en la
Secretaria de la Dbl

Debido al crecimiento y a los
cambios en Senses Australia, las
funciones de Elvira Edwards como
Responsable de Servicios se han
multiplicado y, para concentrarse
en el crecimiento de servicios y en
los muchos cambios que ocurrirdn
en los préximos afios en Australia,
ha tenido que renunciar a su papel
como Secretaria de la Dbl. Damos
la bienvenida a Matthew Wittorf
como nuevo secretario de la Dbl,
y deseamos continuar asumiendo
este rol.

Mantenernos en contacto

iQueremos escucharos! Compartir
informacion es esencial para la Dbly
es lo que mantiene la organizacién
solida y actualizada. Si tenéis
informacion que querais compartir
o si buscas un contacto de alguien
gue esté lejos, envianos por favor
enviadnos un mail y podremos
buscar una solucién juntos.

Elvira Edwards, Matthew Wittorf y
Bronte Pyett

Secretaria de la Dbl

Gestionada por Senses Australia
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Noticias de la Secretaria

Un cambio en el personal de la Secretaria de la Dbl

enses Australia ha asumido
s con orgullo la Secretaria

de la Dbl desde el 2008. He
disfrutado con mucha satisfaccién
del papel de Secretaria de la Dbl
y estoy muy agradecida por todo
lo que he aprendido durante este
tiempo y por todos los amigos que
he hecho. Debido al crecimiento y
a los cambios sucedidos en Senses
Australia, mi papel como Gerente
de Servicios se ha ampliado y he
tenido que dimitir de mi funcién
de Secretaria de la Dbl para poder
concentrarme en el crecimiento de
servicios y en los muchos cambios
que ocurriran los proximos afos
en Australia. Sin embargo estoy
encantada de tener la oportunidad
de permanecer involucrada de
forma activa en la Junta Directiva
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de la Dbl como representante de
Senses Australia.

Matthew Wittorf ha asumido
oficialmente el cargo de Secretario
de la DBI desde el 18 de Noviembre
de 2013. Matthew es el Gerente
de Servicios para Sordociegos en
Senses Australia y cuenta con un
gran conocimiento y experiencia.
Matthew y yo nos estamos
esforzando para que la transicion
se produzca de la forma mas
continua posible y trabajaremos
mucho para conseguirlo.

Tengo la seguridad de que
Matthew cumplira con el papel
de Secretario muy bien y deseo
firmemente seguir en contacto con
cada uno de vosotros en el futuro,
en la Dbl.

Elvira Edwards, Matthew Wittorff y
Bronte Pyett

Elvira Edwards

Reunién de
Junta Directiva

Comité
! Ejecutivo
de la Dbl

Junta Directiva
de la Dbl

Secretaria en Lille



Miembros de Junta Directiva de la Dbl

Miembros de la Junta Directiva 2011-2015

Comité Ejecutivo

El Comité Ejecutivo para 2011-2015 estara compuesto por dos cargos elegidos
(Presidente y dos Vicepresidentes), el anterior Presidente, el Director de Informacién y la Secretaria:

Gillian Morbey
Presidenta

Sense UK
(Gillian.Morbey@sense.org.uk)

William Green
Ultimo Presidente
(green.lfo@usa.net)

Matthew Wittorff
Secretario

Senses Foundation
AUSTRALIA
(dbisecretary@deafblind
international.org)

Bernadette Kappen
Vicepresidenta

The New York Institute for Special

Education, USA
(bkappen@nyise.org)

-

Frank Kat
Tesorero

Royal Dutch Kentalis
NETHERLANDS

(F.Kat@kentalis.nl)

Knut Johansen
Director de Desarrollo
Signo Dgvblindesenter
NORWAY
(knut.johansen@signo.no)

Observadores de la Junta Directiva

ICEVI y WFDB, organizaciones
colaboradoras de la Db,
supervisaran el trabajo de la

Junta Directiva de la Dbl:
Consejo Internacional para la
Educacion de las Personas con
Discapacidad Visual

Lord Colin Low

Contacto: colin.low@rnib.org.uk
Email: www.icevi.org
Federacién Mundial de
Sordociegos

Contacto: geir.jensen@fndb.no
Website: www.wfdb.org

Carolyn Monaco
Vicepresidenta

Canadian Deafblind Association
CANADA
(carolyn.monaco@sympatico.ca)

Stan Munroe

Director de Informacion
Canadian Deafblind Association
CANADA

(information@
deafblindinternational.org)
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Miembros de Junta Directiva de la Dbl

Representantes de Miembros Corporativos Mayores

Michael Karlsson
Resurscenter Mo
Gard

SUECIA
(michael.karlsson@
mogard.se)

Cathy Proll
Canadian Deafblind
Association
Ontario Chapter

- CANADA
(cproll@cdba

Gillian Morbey
SENSE REINO UNIDO
(Gillian.Morbey@
sense.org.uk)

Andy Kerr
Sense Scotland
REINO UNIDO
(akerr@sense
scotland.org.uk)

ontario.com)

Aubrey Webson Pilar Gomez
Perkins International ONCE

EEUU ESPANA
(Aubrey.Webson@ (pgv@once.es)
perkins.org)

Pierre J. Honore
no photo Interfond
available | DINAMARCA

(pjh.interfond@
mail.dk)

Rossano Bartoli
Lega del Filo d'Oro
ITALIA
(info@legadelfilo
doro.it)

Sian Tesni
Christian Blind
Mission (Christoffel
Blindenmission)
REINO UNIDO
(siantesni@cbmuk.
org.uk)

Frank Kat

Royal Dutch Kentalis
PAISES BAJOS
(FKat@kentalis.nl)

Jutta Wiese
German Deafblind

i! Consortium

ALEMANIA
(jutta.wiese@
blindeninstitut.de)

Roxanna
Spruyt-Rocks
DeafBlind Ontario
Services CANADA
(execdir@deafblind
ontario.com)

Representantes de las Redes de la Dbl

Andrea Wanka Liz Duncan

Red CHARGE Red de Sordoceguera
4 Fundacion St. Adquirida

Francis, Schramberg, REINO UNIDO

ALEMANIA (Liz.Duncan@
(andrea-wanka@ sense.org.uk)
dbicharge.org)

Diana Bonilla
Red de Empleo
GUATEMALA
(comunicacion@
fundal.org.gt)

Ricard Lopez
EDBN

Red Europea de
Personas Sordociegas
ESPANA
(fecoce@fecoce.org)
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Sabine Kersten
Red de Hermanos y
Hermanas
BELGICA
(siblingsnetwork@
gmx.net)

Emma Boswell
Red del Grupo de
Estudio de Usher

(Emma.Boswell@

sense.org.uk)



Carolyn Monaco
Asociacién
Canadiense de
Sordociegos
CANADA
(carolyn.monaco@
sympatico.ca)

Kaye Collard
Able Australia
AUSTRALIA
(collardk@ozemail.
com.au)

Graciela Ferioli
Oficina de Perkins
Internacional de
Ameérica Latina
ARGENTINA
(hperkins@
fibertel.com.ar)

Elvira Edwards
Fundacion Senses
AUSTRALIA
(elvira.edwards@
senses.asn.au)

Henriette

{ Hermann Olesen

Centro Noérdico de

& | Bienestar y Asuntos

Sociales
DINAMARCA
(henriette.olesen@
nordicwelfare.org)

Miembros de Junta Directiva de la Dbl

Dominique
Spriet

Red Francesa de
Sordociegos
FRANCIA
(spriet.dominique@
wanadoo.fr)

Jackie Brennan
Colegio de Ciegos
Overbrook

~ EEUU.

(jackie@obs.org)

Knut Johansen
Signo
Dovblindesenter
NORWAY
(knut.johansen@
signo.no)

Koh Poh Kwang
Colegio Lighthouse
SINGAPUR
(kohpohkwang@
lighthouse.edu.sg)

Representantes de Miembros Corporativos Menores

styrelsen.dk)

r L

Marianne Disch
Centro Nacional

de Informacién
sobre Discapacidad
y Psiquiatria Social
(ViHS)
DINAMARCA
(mdi@service

Ricard Lopez
Federacion Espafiola
de Sordoceguera
(FESOCE) ESPANA
(rlopez@
sordoceguera.com;
fesoce@fesoce.org)

Ursula
Heinemann
Osterreiches
Hilfswerk fur
Taubblinde
AUSTRIA
(c.heinemann@
zentrale.oehtb.at)

Bernadette
Kappen

Instituto para la
Educacién Especial
de New York

EEUU
(bkappen@nyise.org)
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DEAFBLIND INTERNATIONAL

The World Association
Promoting Services for
Deafblind People

Presidenta

Gillian Morbey

Sense

Email:

Gillian.Morbey @sense.org.uk

Vicepresidenta
Bernadette Kappen

Instituto de Educacion Especial
de Nueva York

Email: bkappen@nyise.org

Vicepresidenta
Carolyn Monaco

Asociacion Canadiense de
Sordociegos

Email: carolyn.monaco@
sympatico.ca
Presidente Anterior
William Green

Email: green.lfo@usa.net
Tesorero

Frank Kat

Royal Dutch Kentalis
Email: FKat@kentalis.nl

Secretaria

Matthew Wittorf

Senses Australia

Email: dbisecretary@
deafblindinternational.org

Director de Informacion
Stan Munroe

Asociacion Canadiense de
Sordociegos

Email: munroes@seaside.ns.ca
Director de Desarrollo
Knut Johansen

Signo Devblindsenter

Email: knut.johansen@signo.no

AUSTRALIA
Able Australia

Scott Sheppard
Tel:+61-3-98827055
Fax:+61-3-9882 9210

CANADA

Servicios para Personas
SordoCiegas de Ontario
Roxanna Spruyt-Rocks
Telf: +1 - 905 - 853 - 2862
Fax: +1- 905 - 853 - 3407
Email: execdir@
deafblindontario.com
Pagina web: www.
deafblindontario.com

DINAMARCA
Interfond

Pierre J. Honore

Telf: +4563710218
Email: pjh.interfond@
mail.dk

ALEMANIA
Consorcio Aleman de
Sordociegos

Jutta Wiese

Telf: +49 - 511 -5100 815
Fax: +49 - 511 - 5100 857
Email: jutta.wiese@
blindeninstitut.de

CBM - Christoffel
Blindenmission

Monika Brenes

Telf: 0032 (0) 2 2569000

Email: Monika.Brenes@cbm.org
Pagina web: www.com.org

ITALIA

Lega del Filo d'Oro

Rosanno Bartoli

Telf: +39 - 071-724 51

Fax: +39-071-717 102

Email: info@legadelfilodoro.it
Pagina web: www.
legadelfilodoro.it

ESPANA

ONCE Unidad Técnica de
Sordoceguera

Pilar Gomez

Telf: +34 - 91 - 353 5637
Fax: +34 - 91 - 350 7972
Email: pgv@once.es
Pagina web: www.once.es

SUECIA

Resurscenter Mo gard
Michael Karlsson

Telf: +46 8 753 59 40

Fax: +46 8 755 23 68

Email: michael karlsson@
mogard.se

Pagina web: www.mogard.se

PAISES BAJOS

Royal Dutch Kentalis

Frank Kat

Telf: +3173 55 88 280

Email: FKat@kentalis.nl
Pagina web: www.kentalis.nl

REINO UNIDO

Sense

Gillian Morbey

Telf: +44 20 7520 0999

Fax: +44 845 127 0062

Email: Gillian.Morbey@sense.
org.uk

Pagina web: www.sense.org.uk
Sense Escocia

Andy Kerr

Telf: +44 (0)141 429 0294
Fax: +44 (0)141 429 0295
Email: akerr@sensescotland.
org.uk

Pagina web: www.
sensescotland.org.uk

EE. UU.

Colegio de Ciegos Perkins
Aubrey Webson

Telf: +1- 617 - 972 7502

Fax: +1-617-9727354
Email: Aubrey.Webson@
perkins.org

Pégina web: www.perkins.org

Red de Sordoceguera
Adquirida

Liz Duncan

Email: Liz.Duncan@sense.
org.uk

Pagina web: www.adbn.org

Red de CHARGE
Andrea Wanka

Telf: ++496251939797
Fax: +4916090309876
Email: andrea-wanka@
dbicharge.org

Red de Comunicacion
Ton Visser

Email: asmvisser1948@
gmail.com

Red de Empleo

Diana Bonilla Sinibaldi

Telf: +(502) 52089291

Fax: (502) 24347934

Email: comunicacion@fundal.

EDbN

Ricard Lépez Manzano

Tel: +34-678-712-619

Fax: +34-678-782-600

Email: rlopez@
sordoceguera.com

Pagina web: www.edbn.org
Red de América Latina
Sandra Polti

ARGENTINA

Email: sandrapolti@gmail.com
Red de Actividades al
Aire Libre

Joe Gibson

Telf: 4+4 (141) 429-0294

Email: jgibson@sensescotland.
org

Red de Rubéola

Joff McGill

Email: joff.mcgill@sense.org.uk

Red de Hermanos

Sabine Kersten

Telf: +32 476 612 879

Email: siblingsnetwork@gmx.net
Red de Comunicacion
Social-Haptica

Dra. Riitta Lahtinen & Russ
Palmer

Telf: + 358 40 522 4201

Email: riitta.lahtinen@kolumbus.

fi; rpalmer2@tiscali.co.uk

Grupo de Trabajo de
Comunicacion Tactil
Bernadette Van den Tillaart

Telf: +1-740-426-6728

Fax: +1-740-426-6728
Email: bernadettevanden

tillaart@etiscalimail.nl

Grupo de Estudio Usher
Emma Boswell
Email: Emma.Boswell@sense.

org.gt org.uk

ETIOPIA MALAWI ZAMBIA

Asociacion Nacional Etiope Federacion Africana de Asociacion de Sordociegos
de Sordociegos, ENADB SordoCiegos de Zambia

Roman Mesfin

Telf: + 251 11 155 50 56
E-mail: ENADB@ethionet.et
Unidad de Programa Etiope
de Lengua de Signos y
Cultura Sorda(EthSL y DC PU)
Andargachew Deneke

Telf: +251 111239755
Fax:+251111233272
Email:Linguistics@aau.edu.et

Ezekiel Kumwenda

Telf: 00(265)999 952 391/888
852391

E-mail:
kumwendaezekiel@yahoo.com

Simate Simate

Tel: + 260977588049
Email:
simate1968@gmail.com

ARGENTINA

Perkins Internacional: Oficina de
América Latina

Graciela Ferioli

Telf: +54 351 4234741

Fax: +54 351 4234741

Email: hperkins@fibertel.com.ar

AUSTRALIA

Senses Australia

Elvira Edwards

Telf: +61 - 8 - 9473 5422

Fax: +61 - 8 - 9473 5499

Email: Elvira.Edwards@senses.org.au
Pagina web: www.senses.org.au
Consejo Australiano de Personas
Sordociegas (ADBC)

Scott Sepphard

Telf: +61 3 9882 8596

Fax: +61 3 9882 9210
Email:scott.sheppard@ableaustralia.
org.au

Pagina web: www.deafblind.org.au
Real Instituto de Nifios Sordos y Ciegos
Annette Clarke

Telf: +61 - 2 - 9872 0366

Email: annette.clarke@ridbc.org.au
Pagina web: www.ridbc.org.au
Fundacion Forsight

Trish Wetton

Telf: +612 9872 9000

Fax: +612 9872 9111

Email: trish.wetton@forsight.net.au
Web: www.forsightfoundation.org.au
AUSTRIA

Osterreiches Hilfswerk fiir Taubblinde
Christa Heinemann

Telf: +43 - 1-6020 812 13

Fax: +43 - 1-6020 81217

Email: c.heinemann@zentrale.oehtb.at
Pagina web: www.oehtb.at

BRASIL

Grupo Brasil de Apoio ao Surdocego e
ao Multiplo Deficiente Sensorial
Shirley Rodriguez Maia

Telf: +55 - 11 - 5579 5438

Fax: +55 - 11 - 5579 0032

Email: contato@grupobrasil.org.br
Pagina web: www.grupobrasil.org.br

CANADA

CDBA

Carolyn Monaco

Telf: +1-866-229-5832

Fax: +1(905) 319-2027

Email: carolyn.monaco@sympatico.ca
Pagina web: www.cdbanational.com
Centro de Recursos para los
Ciudadanos de Manitoba con Sordo-
Ceguera (RCMDB)

Bonnie Heath

Telf: 1-204-284-6062

Teléfono de texto: 1204 477 1390
Fax: 1-204-284-2531
Email:Bonnie.Heath@eccoe.ca
Pagina web: www.remdb.mb.ca
Residencias Rotary Cheshire

Cindy Accardi

Telf: +1 - 416 - 730 - 9501

Fax: +1-416 - 730 - 1350

Email:
caccardi@rotarycheshirehomes.org
Pégina web: www.
rotarycheshirehomes.org

The Lions McInnes House: Casas
Compartidas para Personas
Sordociegas

Joan Brintnell

Telf: +1-519 - 752 - 6450

Fax: +1-519-752 - 9049

Email: LionsMcInnesHouse@rogers.com

CHINA HONG KONG

Centro de Recursos para Sordociegos
Asociacion de Ciegos de Hong Kong
Doreen Mui

Telf: (852) 2778 8332

Fax: (852) 2777 6559

Email: doreen.mui@hksb.org.hk
Pagina web: www.hksb.org.hk

CROACIA

Mali dom - Zagreb

Darija Udovicic Mahmuljin
Telf: +385137746532

Email: darija@malidom.hr
Pagina web: www.malidom.hr

CHIPRE

Organizacion Panchipriota de Ciegos
Christakis Nikolaides

Telf: +357 99657467

Fax: +357 22495395

Email: pot@logos.cy.net
DINAMARCA

Asociacion de Padres Daneses
Vibeke Faurholt

Telf: (45)+98854332

Email: faurholt@mail.tele.dk

Centro para Sordoceguera y Pérdida
Auditiva

Henriette Hermann Olesen

Telf: +45 - 99 -31-87-00

Email: henriette.hermann.olesen@rn.dk
Web: www.dbc.rn.dk

Centro Nordico para el Bienestar y
Aspectos Sociales

Ove Vedel Anderson

Telf: +45 96 47 16 08

Fax: +45 96 47 16 16

Email: Ove.vedel@nordicwelfare.org
Pagina web: www.nordicwalfare.org

FINLANDIA

Asociacion Finlandesa de Sordociegos
Heikki Majava

Telf: +358 40 529 3439

Fax: +358 - 9- 54 95 3517

Email: heikki.majava@kuurosokeat.fi
Pagina web: www.kuurosokeat.fi

FRANCIA

Red Francesa para la Sordoceguera
“RFPSC"

Dominique Spriet

Telf: +33 - 1- 4627 4810

Fax: +33 - 1- 4627 5931

Email: RFPSC.ANPSA@gmail.com

GRECIA

Asociacion Helénica de Sordociegos
“El Heliotropo”

Diamanto-Toula Matsa

Telf: 30-210-6440689

Fax: 30-210-6440689

Email: diamatsa@gmail.com

ISLANDIA

Instituto Nacional para
Ciegos,Deficientes Visuales y
Sordociegos

Estella D.Bjornsdottir

Tel: 0+0(354) 545-5800

Fax: 0+0(345)568-8475

Email: estella@midstod.is

INDIA

Sense Internacional (India)

Akhil Paul

Telf: +91-79-26301282

Fax: +91-79-2630 1590

Email: akhil@senseintindia.org
Pagina web: www.senseintindia.org

IRLANDA

Centro Anne Sullivan

Veronica McNamara

Telf: +353 (0) 1289 8339

Fax: +353 - 1 - 289 8408

Email: vmcnamara@
annesullivancentre.ie

Pagina web: www.annesullivan.ie

ISRAEL

Nalaga‘at Center

Adina Tal

Telf: +972-3-6330810

Fax: +972-3-6814678

Email: adina@nalagaat.org.il
Pagina web: www.nalagaat.org.il

NUEVA ZELANDA

Real Fundacion de Ciegos de Nueva
Zelanda (RNZFB)

Veta Endemann

Telf: 0064-09-3556900

Fax: 0064-09-3556880

Email: vendemann@rnzfb.org.nz
Pagina web: www.rnzfb.org.nz

NORUEGA

Signo kompetansesenter

Anne Lise Hoydahl

Telf: +4733438600

Email: anne.lise.hoydahl@signo.no
Signo Dovblindesenter

Knut Johansen

Telf: +47-33-438 700

Email: knut.johansen@signo.no
Pagina web:
www.signodovblindesenter.no
Eikholt

Roar Meland

Telf: +47 3288 9050

Fax: +47 3288 9052

Email: roar.meland@eikholt.no
Pagina web: www.eikholt.no
Centro de Recursos Regional para
Sordociegos, Statped Vest
Evabritt Andreassen

Telf: +47-55-923 485

Fax: +47-55-923 491

Email:
evabritt.andreassen@statped.no
Centro de Recursos Skaadalen
Else Marie Svingen

Telf: +4722703700

Fax: +47 - 22703 715

Email: Else.Marie.Svingen@statped.no
Pagina web: www.statped.no

SINGAPUR

Colegio Lighthouse

Koh Poh Kwang

Telf: +65-2503 755

Fax: +65-2505 348

Email:
kohpohkwang@lighthouse.edu.sg
Pagina web: www.lighthouse.edu.sg

ESPANA

APASCIDE: Asociacion Espariola de
Padres de Sordociegos

Dolores Romero Chacon

Telf: +34-91-733 5208

Fax: +34-91-733 4017

Email: apascide@apascide.org
Pagina web: www.apascide.org
Federacion Espaniola de Sordoceguera
(FESOCE)

Ricard Lépez i Manzano

Telf: +34 93 331 7366

Fax: +34 93 331 7366

Email: fesoce@fesoce.org

Pagina web: www.fescoe.org

SUECIA

Centro de Recursos Sueco de Asuntos
Relacionados con la Sordoceguera
Michael Karlsson

Telf: +8 753 5940

Fax: +8 755 2368

Email: michael karlsson@mogard.se
Pagina web: www.nkcdb.se

SUIZA

SZB Beratungsstellen fiir

hhehind, hhlind,

te und

Menschen

Méde Miiller

Telf: +41 (0)44 444 10 81

Fax: +41(0)44 444 10 88

Email: mueller@szb.ch

Pagina web: www.szb.ch

Tanne, Schweizerische Stiftung fiir
Taubblinde

Jette Ehrlich

TelF: +41-44-7147100

Fax: +41-44-7147110

Email: henriette.ehrlich@tanne.ch
Pagina web: www.tanne.ch

PAISES BAJOS

Bartimeus

Betty van Wouw

Telf: +31 - 343 - 526 650

Fax: +31- 343 - 526 798

Email: bvwouw@bartimeus.nl
Pagina web: www.bartimeus.nl
Kalorama

M. Verseveldt

Telf: +31 24 684 77 77

Fax: +3124 684 77 88

Email: M.Verseveldt@kalorama.nl;
info@kalorama.nl

Pagina web: www.kalorama.nl
Royal Visio

Kees Kuyper

Telf: +31 - 55 - 5800 695

Email: keeskuyper@visio.org
Pagina web: www.visio.org
Universidad de Groningen
Marleen Janssen

Telf: +3150-3636575

Email: h.j.m.janssen@rug.nl

REINO UNIDO

Sense International

James Thornberry

Telf: +44(0)20 7520 0980

Fax: +44(0) 20 7520 0985

Email: james.thornberry@
senseinternational.org.uk
Pagina web:
www.senseinternational.org
ESTADOS UNIDOS DE
AMERICA

Instituto de Educacion Especial de
Nueva York

Bernadette Kappen

Telf: (718) 519 - 7000

Fax: 114718-881-4219

Email: bkappen@nyise.org
Pagina web: www.nyise.org
Colegio de Ciegos Overbrook
Jackie Brennan

Telf: +1-215-877 0313

Fax: +1-215-877 2433

Email: jackie@obs.org

Pagina web: www.obs.org
TEXAS

Escuela de Texas para Ciegos y
Deficientes Visuales -

Proyecto para Sordociegos
Cyral Miler

Tel: + 1512-206-9225
Fax:+1512-206-9225

Email: cyralmiller@tsbvi.edu
Web: http:/www.tshvi.edu/deaf-
blind-project

Centro Nacional Hellen Keller
Para Jévenes y Adultos Sordociegos
Nancy O'Donell

Tel: 011-516-944-8900
Email:nancy.odonell@hknc.org
Web:www.hknc.org
VENEZUELA

SOCIEVEN, Sordociegos de Venezuela,
AC

Maria Luz Neri de Troconis
Telf: + 58 - (212) - 952 94

Fax: + 58 - (212) - 952 63

Email: maluzneri@socieven.org
Pagina web: www.socieven.org



