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Mensaje de la Presidenta

Queridos amigos y compafieros:

La ultima reunidon de nuestro Comité Ejecutivo (Man Com) y de la Junta Directiva
tuvo lugar en Belfast el pasado mes de noviembre, justo antes de la conferencia de
la ADBN. Algunos de nosotros asistimos también a la preconferencia del Sindrome
de Usher. Como es habitual, la conferencia de la ADBN estuvo repleta de
presentaciones y talleres interesantes. Una maravillosa semana en todos los
aspectos. Podéis encontrar mas informacion acerca de la conferencia en esta
revista, asi que dejo que lo leais vosotros mismos.

En esta reunion tuvimos el placer de contar con la presencia de Lord Low,
presidente del ICEVI. Le agradecemos tanto su aportacion en la reunion de la Junta
Directiva, como su ponencia ante la Asamblea General. Por otra parte, la
Federacion Mundial de Sordociegos nos invito a participar en una de sus reuniones,
pero desafortunadamente las agendas no coincidian. Aun asi, pensamos que es
estupendo seguir desarrollando vinculos con otros colegas.

En estos momentos estamos trabajando en la revision de los presupuestos para el
afo proximo y mas en concreto en el tema de la financiacion de las becas. Aunque
contamos con un presupuesto muy reducido, somos plenamente conscientes de
que las solicitudes de personas que desean asistir a eventos y conferencias esta en
aumento. La captaciéon de fondos sigue siendo una lucha y lamento decir que no
hay respuestas sencillas para este tema.

Tuvimos igualmente el placer de contar con la presencia de James Thornberry, de
Sense International y de Tony Best, presidente del Comité Cientifico encargado de
preparar la Conferencia Mundial de la Dbl en Rumania, en mayo de 2015. Ya estan
empezando a recibir los primeros resimenes y Tony se muestra encantado con la
forma en que estan desarrollando el programa. También estan empezando a recibir
las primeras inscripciones. Todos los que habéis organizado anteriormente alguna



conferencia de la Dbl recordaréis a la perfeccion lo importante que es que todo
salga bien.

Queremos dar la enhorabuena a Dinamarca por ser los encargados de organizar la
proxima Conferencia Europea de la Dbl en 2017. Es fantastico que ya hayan
empezado a organizar el trabajo.

El Comité Ejecutivo también esta centrado en el tema de las nominaciones para el
afo 2015. Debemos agradecer enormemente a Cathy Proll y a su equipo por haber
guiado a la Dbl a lo largo de todo este proceso. Nuestro deseo mas profundo es
gue los miembros se interesen de manera activa y voten para elegir a los
representantes y a los miembros de la Junta Directiva. Agradezco enormemente a
los miembros de la Junta Directiva que han colaborado en la revision del plan
estratégico, en la reunién que fue dirigida por Carolyn Monaco y Matthew. La nueva
o renovada Junta Directiva que salga elegida en 2015 tendra que decidir si el
proyecto de estrategia les resulta satisfactorio o si quieren introducir sus propios
cambios.

Consideramos gue tenemos una gran responsabilidad hacia las Redes. En la
reunién de noviembre, Lucy Drescher present6 un informe provisional sobre este
tema. El informe anual estara disponible en enero de 2015. Estamos deseando
conocer la informacion de nuestros colegas y recibir noticias actualizadas.

Es importante que la Dbl reconozca y valore las aportaciones que muchos de
vOosotros realizais. Sin vuestro compromiso no seriamos capaces de contar con una
organizacion tan activa y motivadora. Asi pues, si no habéis enviado aun a
Bernadette y a su equipo vuestras nominaciones para los premios, por favor
hacedlo ahora.

Nos encontramos realmente en una época muy ajetreada en la que estan
sucediendo muchas cosas y como siempre nuestra Revista os pondra al dia de todo
ello. Finalmente Sense, siguiendo los pasos de Royal Dutch Kentalis, tiene el placer
de patrocinar este numero. Espero que disfrutéis con su lectura y os envio los
mejores deseos de parte de todos los que formamos la Dbl.

Un cordial saludo.
Gill Morbey
Presidenta

Editorial

Bienvenidos a la 54 edicion de la Dbl Review.

Inauguramos esta edicion con el tema de las conferencias. La 162 Conferencia
Mundial de la Dbl, organizada por Sense International y Sense International
Rumania y que se celebrara durante la ultima semana de mayo de 2015, esta a la
vuelta de la esquina. El presidente de la Conferencia, Tony Best, tiene una
interesante informacion que deberia animar a todos los potenciales participantes a



inscribirse inmediatamente: jse trata de la primera conferencia mundial que se
celebra en Europa del Este!

A principios de noviembre, Sense Irlanda del Norte organizo la Conferencia del
Sindrome de Usher (la primera desde 2010), que vino seguida de la 102
Conferencia de la ADBN. Ambas fueron un éxito rotundo. Esta edicién presenta una
muestra de las muchas plenarias y talleres practicos y provocadores que fueron
presentados durante los cinco dias completos que duré este evento.

Varios articulos tratan sobre la preconferencia de Usher, incluyendo: una vision
general de la conferencia por Emma Boswell. Una version abreviada de la brillante
presentacion de Megan Mann sobre los particulares viajes emocionales
experimentados por varias personas de Reino Unido. Y una enfatica declaracion de
Mark Dunning, padre de Bella, que tiene Sindrome de Usher (y que estaba alli
presente con su papd) y presidente de la Usher Coalition, ubicada en EE.UU, sobre
la importancia de las familias para promover la investigacion genética clave en el
Sindrome de Usher.

Esta edicion también incluye algunas de las ponencias presentadas en la
Conferencia de la ADBN, incluyendo: una breve panoramica del editor; la ponencia
de bienvenida de la Presidenta de la Dbl, Gill Morbey; una plenaria filoséfica de
Henrik Brink sobre como “trabajar como profesionales” en el ambito de la
sordoceguera; y una detallada descripcién, presentada por Angela Wills, de una
aventura de senderismo en Australia Occidental llevada a cabo por un grupo de
personas intrépidas con Sindrome de Usher.

Una vez mas, la revista Dbl Review incorpora un nuevo articulo de la serie sobre el
Sindrome de CHARGE del Dr. Tim Hartshorne y sus colaboradores. Cabe sefalar
gue el Dr. Hartshorne es padre de una persona con una discapacidad relacionada
con los sentidos, que esta desempefiando un relevante papel profesional en el
ambito de la sordoceguera.

Por otra parte, Sense International, un copatrocinador de la préxima Conferencia
Mundial de la Dbl, presenta en esta edicion varios articulos internacionales e
innovadores. Dos de ellos en particular informan de la largamente esperada
introduccion de la vacuna de la rubéola en el subcontinente indio y en Tanzania,
Africa Oriental. Otros articulos son: un informe sobre los programas educativos para
nifios sordociegos en Africa Oriental; una estrategia altamente satisfactoria llevada
a cabo en Peru que ha dado como resultado el reconocimento por ley de la
sordoceguera en el pais. Ademas incluimos la motivadora historia de Cristiana
Solomie (ver Informes de Paises) detallando el camino recorrido por Sense
International (Rumania) para mejorar las vidas de los nifios con sordoceguera en su
pais.

Como siempre, tiene algo de especial leer la seccion de Informes de Paises, para
conocer los significativos progresos que se estan produciendo. Pongamos el
ejemplo de Brasil, con el informe del Grupo Brasil, que explica como sus esfuerzos
han desembocado en un importante cambio en la politica publica del gran estado de
Sé&o Paulo, cambio que garantiza que los estudiantes sordociegos tienen derecho a
contar con un guia-intérprete o un mediador que les apoye en el proceso de
inclusion en los colegios ordinarios en todo el estado. En Hungria, gracias a los



esfuerzos de la Asociacion Hungara de Sordociegos (SVOE), el gobierno ha
incluido la sordoceguera como una categoria en su Censo Nacional de 2011. Por
consiguiente, ahora pueden determinar el nUmero de personas con sordoceguera
gue hay en el pais, dato necesario a la hora de contar con la suficiente informacién
gue les permita desarrollar la planificacion de los servicios. De manera similar, la
Republica de Irlanda ha publicado un documento titulado “Deafblindness in Ireland”
(“Sordoceguera en Irlanda”), lo que ha permitido que el Anne Sullivan Centre tenga
la oportunidad de concienciar sobre la sordoceguera en Irlanda y de hacer campafia
a favor de una mejora de los servicios.

Esta revista no estaria completa sin los informes de las diversas Redes. Conocer
los nuevos planes para una conferencia a través del informe de la Red de
Comunicacion. Seguir las actividades de nuestra red mas nueva, la Red de
Juventud. No dudéis en contactar con Simon para solicitarle una copia de su
reciente publicacién ‘A Collection of Inspirational Stories’ (‘Una Coleccién de
historias motivadoras’) que ha sido presentado en la pasada conferencia de la
ADDN. La creacion de la Red sobre la historia de Helen Keller ofrecio diversion en la
noche de inauguracion de la conferencia.

También informamos de que se han otorgando honores especiales a dos antiguos
miembros de la Dbl, representantes de la Perkins School for the Blind. El fallecido
Michael Collins, antiguo Presidente de la Dbl, fue consagrado a titulo péstumo en el
Hall of Fame for Leaders and Legends in the Blindness Field (Salén de la Fama
para Lideres y Leyendas de la Sordoceguera). Aubrey Webson, que trabajé
brevemente en la Junta Directiva de la Dbl, ha sido nombrado Representante
Permanente de Antigua y Barbuda ante las Naciones Unidas y Director de la Oficina
de Antigua y Barbuda Office en Nueva York. Agradecemos a ambos sus
aportaciones a la Dbl.

Finalmente, Dbl Review tiene el placer una vez mas de contar con un patrocinador;
en esta ocasion, Sense (Reino Unido) financia la publicacién y distribucién de esta
edicion. Fijaos en el colorido anuncio que hemos incluido casi al final de la revista.
Esperamos que otras organizaciones puedan ofrecer algun tipo de patrocinio para
futuras ediciones. Os rogamos que os dirijais al articulo sobre los requisitos para
patrocinar la revista de la Dbl.

Como apunte personal, he de decir que éste es el 10° niumero de la Dbl Review del
gue he tenido el privilegio de ser el editor. Asi que aprovecho para agradecer
inmensamente a todos los que han contribuido en ellas y a la Junta Directiva de la
Dbl por su continuo apoyo.

Stan Munroe



Mensajes de las Vicepresidentas

Bernadette M. Kappen informa:

Nos encontramos inmersos en el proceso de preparacion de la Conferencia Mundial
de Rumania en 2015. Sera un momento apasionante que nos ofrecera la
oportunidad de renovar amistades, hacer nuevos amigos y recoger nuevas ideas
gue nos ayuden a mejorar nuestros propios programas. El programa y el lugar de la
Conferencia son espectaculares, por o que os animo a que intentéis estar alli. En
un esfuerzo por apoyar la participacion de mas personas en la Conferencia, la Dbl
ofrecera un nimero limitado de becas. Si estais interesados en solicitar una de
ellas, podéis encontrar el formulario de solicitud en la web de la Dbl
(http://www.deafblindinternational.org/sponsorship.html).

Aprovecho para recordaros que consideréis la posibilidad de nominar a algun
comparero para uno de los Premios de la Dbl. Los profesionales que trabajan con
personas sordociegas son maravillosas. Se dedican a su trabajo y nunca esperan
alabanzas a cambio. Por eso éste es el momento adecuado para honrar a estas
personas y compartir sus éxitos con los demas. El formulario de nominaciones para
el Premio al Joven Lider Profesional, a los Servicios Distinguidos y a los Logros de
Toda una Vida se encuentran igualmente en la web
(http://www.deafblindinternational.org/awards.html).

En la reunion de la Junta Directiva de Belfast revisamos el plan estratégico que
hemos seguido en los 4 ultimos afios y resulté muy alentador y motivante
comprobar cuantas de las actividades proyectadas habian sido llevadas a cabo.
Como cualquier plan estratégico, nunca se termina. Cuando nos reunamos de
nuevo en Rumania, sera el momento de celebrar los logros de la Dbl y de desear lo
mejor a la nueva Junta Directiva y al nuevo Comité Ejecutivo en su tarea de seguir
haciendo que el mundo sea un lugar mejor para las personas sordociegas.

Bernadette M. Kappen

Carolyn Monaco informa:

Al acercarse la finalizacidén del periodo de cuatro afios de funcionamiento del actual
Comité Ejecutivo y Junta Directiva, que concluiran durante la Conferencia
Internacional de la Dbl en Bucarest, Rumania, dentro de tan solo cuatro meses,
nuestros esfuerzos se estan centrando en evaluar y revisar todos aquellos aspectos
gue hemos cumplido hasta la fecha y aquellas tareas que aun quedan por
completar. Los miembros de la Junta Directiva han

cumplimentado un cuestionario, que forma parte de nuestra evaluacion del plan
estratégico y han participado en debates mas profundos sobre este tema en la
reunion que celebramos en otofio. Debatimos y documentamos unas ideas
preliminares, con el fin de que la Junta Directiva para el periodo 2015-2019 cuente



con un marco de referencia inicial sobre el que puedan construir su nuevo plan
estratégico.

Tuve el placer de asistir a la Conferencia de la ADBN, que tuvo lugar en Belfast en
noviembre, y tengo que decir que me aportd no solo informacion sino inspiracion. La
oportunidad de colaborar con tantas personas que trabajan en esta area especifica
dentro de nuestro ambito profesional, que me resulta un poco menos familiar ha
sido maravillosa. Espero que en el futuro la Dbl, a través del uso de la tecnologia,
pueda hacer que al menos algunas partes de los programas cientificos de eventos
como éste, estén disponibles para personas de todo el mundo que no pueden
acudir en persona.

Espero con especial interés la conferencia de Bucarest de mayo, en la que estaré
acomparfada por al menos algunos de mis estudiantes que se graddan en abril del
Programa de Mediacién que se realiza aqui en Toronto. El entusiasmo que estan
mostrando por anticipado ante su participacion en la conferencia me recuerda mi
primera conferencia internacional de principios de los 80 y sobre la que escribi en
mi primer mensaje en esta revista hace escasamente cuatro afnos. jAlgunas veces
la vida es simplemente ironica!

Carolyn

162 Conferencia Mundial de la Deafblind International (Dbl)

25-30 mayo 2015
Bucarest, Rumania

www.dbi2015romania.com

Fechas a recordar:
Fecha limite para envio de resumenes e inscripcion a bajo coste: 30 enero, 2015

Ultimas noticias de los preparativos de la Conferencia

Noticias recientes del Programa de la 162 Conferencia Mundial de la Dbl

El Comité Cientifico ha celebrado recientemente su segunda reunion y ha finalizado
la planificacion del programa de la conferencia®. En estos momentos, nos estamos
dedicando a poner en practica todos los planes, contactando con los ponentes,
remitiendo invitaciones a los participantes que van a presidir alguna sesion y dentro
de poco tendremos que encajar las ponencias en el horario de las sesiones diarias.
Acabamos de publicar el nombre de los ponentes principales y hemos incorporado
informacion sobre ellos en la web de la conferencia. Como ya informamos



anteriormente, la conferencia incluira sesiones plenarias sobre Educacion y
Aprendizaje, ldentidad y Pertenencia, ademas de Defensa y Realizacion de
Campanas.

Ponencias plenarias

Suzanne Zeedyk? (Dundee University) presentara el tema de Identidad y
Pertenencia, centrandose en el papel fundamental que juega la conexién emocional
en todo el funcionamiento humano. Su nuevo libro que trata sobre este tema sera
publicado en mayo de 2015.

Lars Bosselmann, Director del Departamento para Alianzas Internacionales y
Defensa, de la Christian Blind Mission (CBM)?, hablara sobre los principios de la
Defensa®. Su trabajo sobre los Objetivos de Desarrollo del Milenio y la Convencion
de la ONU sobre los Derechos de las personas con Discapacidad® le otorgan una
valiosa experiencia que sera de gran relevancia para la realizacion de campafas a
nivel local y nacional.

Todas las sesiones plenarias incluiran ponencias y presentaciones de respuesta de
otros profesionales, quienes describiran las soluciones locales que se han
encontrado, adecuadas a su region y a su cultura, para cubrir las necesidades
descritas en la ponencia anterior.

Talleres y sesiones de pdster: el corazdn de la conferencia

El Comité Cientifico ha desarrollado un programa que hace énfasis en la
interactividad, por lo que los talleres y las sesiones de pdster seran una parte
fundamental del programa. Ambas actividades supondran una oportunidad de
debatir las ideas del ponente, plantear cuestiones y compartir experiencias.
Tenemos previsto que sean un elemento altamente valioso en esta conferencia, con
mas de 100 presentaciones entre las que se podra elegir.

En la web de la conferencia se podran encontrar mas detalles del programa, una
vez que esté completamente finalizado en marzo.

Una oportunidad para todos

La conferencia ofrecera la posibilidad de que pequefios grupos con una
determinada area de interés comun se puedan reunir en un horario fuera del
programa principal. Estos grupos pueden crear su propia agenda; por ejemplo,
pueden explorar un problema o planificar proyectos futuros o simplemente
intercambiar informacion que les ayude en futuros contactos.

Ademas, esta prevista la celebracion de la siempre popular tarde de las Redes de la
Dbl. Cada red se centra en un tema especifico, y establece sus propias prioridades.
La Conferencia Mundial es una oportunidad Unica para reunirse con personas de
todo el mundo que comparten un interés concreto, y estas sesiones pueden
utilizarse para planificar, crear, desarrollar y disfrutar. Deberia convertirse en una
experiencia realmente personal e interactiva.



iLos plazos finales ya estan AQUI!

Tened en cuenta que los plazos finales para remitir una solicitud para un taller o
sesidn de poster terminan el 30 de enero de 2015 y es fundamental inscribirse
antes de finales de enero de 2015 para asegurarse de que se consigue una cuota
de inscripcién baja.

Para conocer las ultimas informaciones sobre la conferencia, visitad la web de la
conferencia de la Dbl: www.dbi2915romania.com.

Tony Best
Chair Scientific Committee
e-mail: tonybest987@gmail.com

! En la Edicién 53, Dbl Review, julio 2014 se publicé un borrador del programa de
la Conferencia.

http://www.educationscotland.gov.uk/

www.cbm.org

www.un.org/millenniumgoals
www.un.org/disabilities/convention/conventionfull.shtml
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Discurso de bienvenida de Gill Morbey, Directora Ejecutiva de Sense
y Presidenta de la Dbl

Estoy encantada de participar en la apertura de la 10* Conferencia de la Red de
Sordoceguera Adquirida aqui en Belfast, Irlanda del Norte, que se celebra bajo el
titulo de “Vida, Amor y Risas”. La Dbl agradece a la ADBN por poner el centro de
atencion en la sordoceguera adquirida. También participé en la anterior conferencia
de la ADBN que tuvo lugar en Lund, Suecia, en 2012 y quedé impresionada con la
calidad del programa y con las nuevas ideas que surgieron de esa conferencia. Y
por lo que veo en el programa de ésta, creo que en este caso no sera diferente. Los
ponentes de las plenarias en este dia de apertura, el profesor Richard Schoch y
Henrik Brink, os ofreceran unas elaboradas presentaciones.

Ayer en la preconferencia del Sindrome de Usher, tuve la oportunidad de escuchar
varias ponencias excelentes. Mientras estaba alli sentada, me acordé de la fallecida
Mary Guest y de su inmenso compromiso con el Sindrome de Usher. Un par de
veces tuve la sensacion de que estaba a mi lado. A mediados de los 80 fui con ella
a Luisiana (EE.UU.), una region con una elevada incidencia del Sindrome de Usher
y, mientras escuchaba las presentaciones de ayer, recordé esta experiencia. En la
preconferencia también tuvimos un payaso. Los que no estuvisteis alli, tal vez no
sepais de qué estoy hablando; pero si no lo sabéis, jpodéis preguntarle a Megan
Mann! Y la pasada noche ¢ no fue especial estar amenizados por ese maravilloso
grupo de jévenes de la Red de Juventud, encabezados por Simon Allison?

Puesto que soy la encargada de daros hoy la bienvenida, aprovecho la oportunidad
para hacer algunas reflexiones. En primer lugar, cuando miro alrededor y veo los
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rostros mas jovenes que hay entre el publico, tengo la impresion de que el futuro de
la Dbl, de nuestras organizaciones y de los servicios para sordeciegos esta a salvo.
En segundo lugar, jconsidero que estas conferencias y reuniones periddicas
reflejan el por qué necesitamos estar juntos! Es importante reunirse, renovar y
actualizar nuestras amistadas y compartir los conocimientos. La nuestra es una
amplia y dispersa comunidad que no tiene la posibilidad de reunirse lo bastante a
menudo. Cuando nos volvemos a encontrar, lo retomamos donde lo habiamos
dejado la vez anterior, sefial clara de una comunidad unida. Es importante renovar
nuestra fe y recordarnos a nosotros mismos por qué estamos aqui.

Ahora deseo hablaros desde mi punto de vista de Directora Ejecutiva de Sense y
deciros: “es duro estar ahi”. Llevo en este campo mas de 35 afos y nunca habia
visto tantos retos juntos a los que enfrentarnos. La financiacion para los servicios en
Reino Unido ha sido recortada por todas partes, a pesar de que las necesidades de
servicios no ha disminuido. Y las organizaciones fuera del Reino Unido estan
experimentando dificultades similares. Por lo tanto, es importante estar juntos y
darnos fuerzas unos a otros.

El grupo de poblacion con el que estamos trabajando no esta decreciendo. Muchos
de nosotros estamos trabajando con niios y somos conscientes del creciente
namero de niflos con Charge y con otros sindromes raros. Ademas, hay una
poblacion cada vez mayor de personas ancianas con las que estamos trabajando.
Al igual que las personas con Sindrome de Usher, esta creciente poblacion de
personas mayores, que se enfrentan al aislamiento causado por las deficiencias
sensoriales, es un tema en el que debemos centrarnos con mas fuerza.

Una cuestion de la que me siento orgullosa y que caracteriza a nuestra “comunidad”
es la perspectiva internacional. Tenemos el placer de acoger en esta conferencia a
mas de 150 delegados, de mas de 14 paises. A pesar de esto, en la Dbl aun
tenemos una enorme laguna en lo que respecta a la representacion de muchas
partes de Asia, Africa y Rusia. Es una ardua tarea conseguir representantes de
estas regiones. Estoy encantada de anunciar que contamos entre nosotros con un
delegado de Etiopia. Tomaros un momento para hablar con €l o para participar en
su taller para conocer su fantastico trabajo.

Hace poco he estado en la India y me resultaron muy interesantes los debates que
mantenian. Estan hablando cada vez mas de la educacién inclusiva, lo que resulta
muy interesante para un pais tan grande, en el que la mitad de los nifilos no van a
ninguna escuela. Alli se enfrentan a retos inmensos. Por ejemplo, fui a visitar una
escuela en la que habia ain muchos nifios que se habian quedado sordociegos por
rubéola. Los nifios indios y también los de paises africanos, se ven aun afectados
innecesariamente por la rubéola. Todavia tenemos una inmensa tarea que hacer en
el &rea de la prevencion de las discapacidades sensoriales.

Aparte del tema de la perspectiva internacional, quiero mencionar que hace unos
dias la Junta Directiva tuvo el privilegio de contar con la asistencia de Lord Colin
Low, Presidente del International Council for Education of Visually Impaired
(Consejo Internacional para la Educacién de los Deficientes Visuales, ICEVI). Lo
menciono, porque Lord Low tiene poder de influencia en el desarrollo de los
Objetivos del Post-Milenio de las Naciones Unidas (United Nations Post-Millennium



goals). Puede resultar sorprendente saber que cuando se establecieron los
Objetivos del Milenio iniciales, se incluian objetivos relacionados con la igualdad de
género, la pobreza y la educacion, etc., pero no habia ni una simple mencién a la
discapacidad. ¢ Podéis imaginarlo?

Ya sé que puede pareceros que esto es algo muy lejano a vuestro trabajo cotidiano.
Pero hay una razon que lo hace importante, y es porque inevitablemente, cuando la
ONU establezca los nuevos objetivos para después de 2015, es de suponer que
vendran acomparfados de la correspondiente financiacién. Asi que debemos prestar
atencion a este tema, ya que necesitamos financiacioén para poder realizar
importantes investigaciones acerca del Sindrome de Usher, por poner un ejemplo.
A principios de la préxima semana estaré en Londres para participar en la
Conferencia de ‘Bond for International Development’ que sera la primera vez que
contemple el tema de la discapacidad. Asi pues tenemos una oportunidad real de
incluir la palabra “discapacidad” entre los objetivos del post-milenio, lo que es
fundamental para nosotros, ya que dentro de un afio podremos ver si esto facilita el
flujo de politicas y de financiacion. No contamos con que incluyan la sordoceguera o
la deficiencia auditiva entre los objetivos, pero sin embargo, dado que las personas
con deficiencia visual representan un elevado niumero de poblacion en los paises en
vias de desarrollo, es posible que veamos la vision incluida en los objetivos. Lo que
esperamos es gue, como minimo, se reconozca la discapacidad. Incluso
simplemente con este reconocimiento, podriamos ver algunas mejoras positivas.

Ya sé que me interpongo entre vosotros y el profesor Richard Schoch, asi que no
me voy a alargar mucho mas. No me sorprende el titulo que ha elegido la ADBN:
“Vida, Amor y Risas” y estoy completamente de acuerdo con él. Vuelvo de nuevo a
la India, con una cita del gura indio y lider espiritual, Sai Babba, que refleja de
manera muy acertada el lema de esta conferencia: “La vida es una cancion: cantala.
La vida es un juego: juégalo. La vida es un reto: enfréntate a él. La vida es un
suefo: hazlo realidad. La vida es un sacrificio: ofrécelo. La vida es amor: disfrutalo”.
iQue tengdis una buena conferencia, amigos!

ADBN, Belfast, 2014, estuvo lleno de ‘Vida, Amor y Risas’

Enhorabuena al Comité Coordinador de la ADBN y al Comité Organizador Local de
Sense Irlanda del Norte por el éxito de la 102 Conferencia de la Red de
Sordoceguera Adquirida de la Dbl, que tuvo lugar en Belfast, del 4 al 7 de
noviembre de 2014. Es la primera vez que este evento ha sido celebrado en el
Reino Unido, desde que en 2004 se organizé en Harrogate, North Yorkshire la 52
Conferencia de la ADBN.

La conferencia arrancé de manera muy especial, con una representacion muy
emotiva de la historia de Helen Keller, interpretada por algunos de los miembros de
la Red de Juventud de la Dbl, bajo la direccion de Simon Allison.



El comité demostré sus asombrosas habilidades reuniendo seis sesiones plenarias
que encajaban de lleno en el lema de la conferencia: “Vida, Amor y Risas”. La
plenaria de inauguracion del primer dia arrancaba con el profesor Richard Schoch,
de Belfast, quien sugeria “Lo que el Arte de la Felicidad y el Bienestar significa para
todos nosotros”. Mas adelante a lo largo del dia, Henrik Brink, de Suecia, ofrecié
algunas reflexiones acerca de cOmo autoevaluarse uno mismo como profesional y
coémo ayudar a contruir herramientas para nuevas formas de trabajo.

Paul Hart, de Escocia, nos ilustré a todos en el segundo dia con una motivadora
plenaria titulada “Explorar el significado de la Felicidad desarrollada a partir de la
contruccién de relaciones basadas en la confianza y la comunicacion”. Esta
profunda presentacion vino seguida de la intervencién de dos jovenes de los Paises
Bajos, Afroditi Manolaki y Hedda de Roo, quienes “se desvivieron” para explicar sus
experiencias personales de cémo vivir con Sindrome de Usher,

El tercer dia comenzé con una plenaria de Canada, presentada por Jane Sayer y
Bonnie Heath, quienes detallaron cdmo un grupo de personas sordociegas
formaban su propia organizacion en la provincia de Manitoba y tenian éxito al
conseguir financiacidén del gobierno para sus servicios. La conferencia finalizd con
una plenaria de Collette Gray y Martin Quinn (Sense Irlanda del Norte) que
describia la prevalencia, el perfil y las necesidades de las personas sordociegas en
Irlanda del Norte.

Como complemento a las plenarias, se ofrecié una compleja seleccion de 30
talleres distribuidos a lo largo de los tres dias y que trataban de temas que iban
desde el estrés en personas con Sindrome de Usher, la creacion de Redes
Sociales, cobmo motivar a los demas, hacer excursiones en Australia, Orientacion y
Movilidad, vivir y trabajar con una enfermedad rara, enfrentarse a la muerte/elegir la
vida, apoyo en la vida, hasta temas como el apoyo a los demas, por nombrar solo
unos cuantos.

¢ Y quién podria olvidar el apogeo final con la actividad vespertina en el Belfast
Castlel, que incluyd el paseo en un autobus de dos pisos, una excelente comida y
una tipica actuacion irlandesa?

La conferencia conté con la asistencia de mas de 150 personas provenientes de
Australia, Brasil, Canada, Dinamarca, Etiopia, Francia, Alemania, Irlanda, Paises
Bajos, Noruega, Rusia, Suecia, Suiza y el Reino Unido (Irlanda del Norte, Inglaterra,
Escocia y Gales).

El lugar de celebracion de la conferencia, el Holiday Inn Belfast, resulto ser una
excelente ubicacion. La comida, incluidos los bufets del desayuno y la comida y los
descansos para el café, garantizaron que muchos regresaramos a casa con un
exceso de calorias.

Enhorabuena de nuevo al comité organizador de la ADBN por ofrecernos otro
excelente evento.

Stan Munroe
Responsable de Informacién de la Dbl



1 www.belfastcastle.co.uk/

Trabajar de forma profesional’

Henrik Brink

El objetivo de esta plenaria es que sea una sesion practica, entreverada con
algunas de mis ideas y teorias, que espero que 0s proporcionen algunas
herramientas utiles.

Inicio mi presentacion con una serie de parrafos? extraidos de unos textos del
filésofo danés Soren Kierkegaard que ilustran sus pensamientos sobre el arte de
ayudar.

“Si uno desea realmente tener éxito en llevar a una persona a un lugar determinado,
debe en primer lugar y ante todo preocuparse de descubrir donde se encuentra esa
persona y partir de ese punto. Este es el Unico secreto en el arte de ayudar.

Aquel gue no pueda hacer esto, se esta llevando a engafio si cree que puede
ayudar a los demas. Si deseo realmente ayudar a alguien, debo saber mas que él,
pero realmente lo que primero debo saber es lo que él sabe.

Asi pues si no hago esto, mi mayor conocimiento no le ayuda en absoluto. Si adn
asi deseo reafirmar que tengo un mayor conocimiento,es porgue soy superficial u
orgulloso, por lo que en realidad basicamente lo que quiero, en lugar de
benerficiarle, es que me admire.

Por ello toda ayuda verdadera comienza con la humildad.

La persona que ayuda debe en primer lugar mostrarse humilde con la persona a la
gue desea ayudar y comprender, por lo tanto, que ayudar no es dominar, sino
servir: que ayudar no es ser el mas dominante, sino el mas paciente; que ayudar es
tener la voluntad de aceptar que de momento estamos equivocados y que no
conocemos lo que el otro conoce.”

Recuerdo muchas veces estas palabras cuando estoy trabajando y las cosas no
van segun lo planeado.¢Qué pasa? ¢ Puede deberse a lo que acabo de comentar?
Basicamente es que tanto tU como yo necesitamos confirmaciéon y la confirmacion la
conseguimos a través de los demas. Necesito sentirme necesario y Util. ¢ Soy lo
suficientemente bueno? ¢ Tengo lo que se necesita? ¢ Le veo sentido a mi trabajo?
¢,Puedo estar alli en lugar de otra persona?

“La gente quiere ser amada; y si no, admirada; y si no, temida; y si no, odiada y si
no, despreciada. Quieren suscitar algun tipo de sentimiento. El alma se estremece
ante 3eI olvido y busca el vinculo a cualquier precio.” Hjalmar Soderberg, Doctor
Glas



¢Por qué elegiste tu profesion?

Tal vez llegaste hasta donde estas, debido a un cumulo de circunstancias. ¢ Qué
impulso subyace a tu trabajo? ¢ Cual es tu motor, qué es lo que te llena de energia?
Muchos podrian responder: me gustaria ayudar. Me gustaria ayudar a la gente y
creo que tengo algo que aportar.

¢, Qué es lo que hace que seas habil en tu trabajo?

Piensa por un momento, ¢,qué cualidad o caracteristica de las que posees hace que
seas especialmente bueno en lo que haces? ¢ Ha estado siempre ahi o se ha
desarrollado a lo largo del tiempo?

El conocimiento es algo que crece a lo largo del tiempo.

Aprender sobre sordoceguera lleva tiempo. Hay muchos tipos diferentes de
conocimientos, tanto tedricos como practicos, que tenemos que aprender.

Cada uno adquiere los conocimientos a su manera. Algunos de nosotros
aprendemos de forma visual, otros de manera auditiva, quinestésica o tactil.
Independientemente de nuestras diferentes modalidades de aprendizaje, todas las
categorias de

aprendizaje son iguales: ignorancia inconsciente/ignorancia consciente;
conocimiento consciente/conocimiento inconsciente.

Voy a relacionar estas reflexiones con mi viaje personal a traves del aprendizaje de
la sordoceguera: 1) al principio, no sé que no sé demasiado acerca de la
Sordoceguera; 2) cuando comencé a trabajar, fui muy consciente de mi ignorancia;
3) con el paso del tiempo, me di cuenta de que ya sabia algo mas acerca de los
virus y los audiogramas y de los diferentes tipos de Sindrome de Usher; y después,
4) ya no fui consciente de mis conocimientos.

¢, Qué es lo que hace gue una persona con una profesién sea un profesional?

Creo que la mayoria de nosotros piensa que los profesionales son personas que
tienen una profesion. Pero ¢ por qué son iguales esas dos palabras? Creo que es
porque se supone que tenemos que desempeiiar un trabajo de forma profesional.
La cuestion es ¢ qué es lo que hace que nuestra forma de trabajar sea profesional?
Mirandolo al revés, se considera que las personas que en nuestro ambito no hacen
un buen trabajo, no son profesionales. El significado de la palabra profesional es:
trabajar profesionalmente, a diferencia de aquellos que son profanos/aficionados o
de los que hacen algo por hobby. También se define como la forma de trabajar que
se produce entre un cliente y un profesional y no con un amigo. Es una forma de
escuchar y de mostrarse empatico, al mismo tiempo que mantienes una distancia
gue permita al usuario descubrir sus propias soluciones.

iSaguemos nuestras herramientas!

El fondo de esta plenaria se reduce a una cuestion: ¢como puedo llegar a estar
mejor equipado para desarrollar un buen trabajo profesional? Expondré unas
cuantas herramientas esenciales que pueden ayudaros en vuestro trabajo cotidiano.
Para algunos de vosotros, puede tratarse de una informacion de sobra conocida,



mientras que para otros puede resultarles nueva. Personalmente, el dia que diga
gue ya me sé todo esto, sera el momento de cambiar.

Empatia

Muchos de los usuarios que nos llegan dependen en gran medida de otras
personas. En primer lugar, ¢como podemos comprender a un joven de 18 afios
dependiente en diversas situaciones en las que nosotros no lo seriamos? ¢Hemos
tratado alguna vez de ser sordociegos? ¢ Como fue de dificil? Para comprender
mejor a esa persona, deberiamos volver a las notas de Kierkegaard que mencioné
antes. Necesitamos ser unos profesionales empaticos.

Cuando nos ponemos a reflexionar acerca de la dependencia de la persona
sordociega, deberiamos contemplarlo desde una perspectiva personal. ¢Soy una
persona independiente? ¢ Con qué frecuencia solicito ayuda? Si recibo ayuda de
alguien, ¢como me siento? O ¢ evito pedirla por orgullo? ¢ Qué sucederia si
permitieramos que un usuario nos ensefara a sentirnos dependientes de él?

Los tiempos

Aungue es cierto que los tiempos son importantes, hay algunas cuestiones a tener
en consideracion. Si empiezo un proceso con una persona, ¢sereé capaz de terminar
la sesion, y que ella esté de acuerdo? ¢ Qué sucede si cierro la sesion cuando la
persona necesita que estemos mas tiempo juntos? Es necesario que los tiempos de
las sesiones no sean fijos, pero la experiencia nos sugiere que una hora es
suficiente. Al mismo tiempo, es necesario que no nos hagamos indispensables.
Como profesionales, debemos esforzarnos por respetar nuestro tiempo, el tiempo
gue dedicamos a nuestro usuario y el tiempo que tenemos reservado para otros.

Es muy importante ser consciente de las necesidades individuales de cada persona
sordociega, ademas de saber reconocer cuando hay que actuar. En nuestro ambito,
tenemos el compromiso de ayudar cuando detectamos las necesidades inmediatas
de la persona. Mi consejo es no precipitar el proceso, puesto que las necesidades
no van a desaparecer. Como profesionales deberiamos darnos tiempo para
reflexionar acerca de cuales serian las mejores praxis que podemos aplicar;
después elaborar un plan individual para la persona sordociega a través de un
esfuerzo colectivo de equipo. Esto garantizara que su necesidad sera cubierta sin
tardar.

Atreverse a estar callado

Una de las cosas que me parecieron mas dificiles durante el desarrollo de una
sesion con una persona es permanecer quieto o callado. Deberiamos permitir que
el silencio trabaje por nosotros; esperar a que la persona interiorice. En mi opinion,
cuando guiamos a una persona, se produce una situaciéon incomoda: queremos
charlar y ser sociables puesto que es a lo que estamos acostumbrados. Sin
embargo, debo permitirme estar callado mientras voy guiando o caminando con el



usuario; dejarle que se centre en su desplazamiento, lo que le resultara
reconfortante.

Busqueda de aprobacion

Es importante que nuestros usuarios aprueben nuestro trabajo; todos necesitamos
confirmaciéon. Saber que uno ha hecho un buen trabajo es un sentimiento positivo.
Pero, personalmente, ésta no es la motivaciéon de mi trabajo; ni tampoco deberia ser
el elemento impulsor para ningun profesional de este campo. Puede darse la
circunstancia de llegar a desagradar a una persona sordociega o a los miembros de
su familia, como puede sucederles a otros colegas. Por ejemplo, recientemente
hubo una madre que pidié que me sustituyeran por otro compafiero, puesto que ya
no confiaba en mi. Aunque esta situacion no me gusta, considero que forma parte
del trabajo.

Hace poco un compafero me conté que habia tenido una sesion de dos horas con
una pareja. Inicialmente la habia programado para una hora, pero puesto que
estaban a punto de separarse, a él le parecio que no podia cortarla. Le pregunte
gue por qué habia intervenido él solo y su respuesta fue que la esposa aceptaba la
reunion pero el marido se regaba a acudir si habia alguien mas en ella. Este tipo de
sesion no deberia haberse celebrado con un solo profesional, especialmente
cuando realmente lo que la pareja necesitaba era asesoramiento matrimonial.
Aungue mi compariero tenia la buena intencion de ayudar a la pareja, estaba
afectado por la posible falta de aprobacion de la pareja si él hubiera dicho que no.
En mi opinién fue un fallo por su parte.

jUtilizar las palabras correctas!
Esto es la profesionalidad para mi.

Por ejemplo ¢ con qué frecuencia utilizas la palabra “nosotros”? “Nosotros hemos
decidido...”: “la ultima vez que nos encontramos”; “de acuerdo, ya hemos
terminado...”

“Nosotros” es una palabra muy complicada. En mi caso, yo utilizo la palabra
“nosotros” con mis usuarios muy raramente. Existe el “tu” y el “yo”. Utilizar la
palabra “nosotros” es confuso para todos. Realmente, ¢ quién mas esta incluido?
“Nosotros” sugiere que “t0” y “yo” estamos de acuerdo al mismo nivel. Realmente,
utilizar “yo” hace que “nosotros”, como profesionales, estemos mas diferenciados y
es mas respetuoso para nuestros usuarios, ademas de que indica que son un
individuo por si mismos.

Utilizar la palabra adecuada en el contexto adecuado, tal y como hemos
mencionado anteriormente, es lo mismo que sucede en cualquier organizacion. No
es correcto que un supervisor diga: “nosotros hemos decidido en la ultima
reunion...”. Nosotros nunca decidimos, sino que lo unico que podemos hacer
“nosotros” es debatir. Es el supervisor (t4) el que toma las decisiones.

Se podrian afiadir muchas cosas en este tema de ser profesional. Mi objetivo en
esta plenaria era iniciar un proceso para debatir sobre la profesionalidad. Estoy
convencido de que tenéis puntos de vista diferentes y eso es bueno. Reconocer que



no lo sé todo y que estoy ansioso de aprender mas es algo fundamental. ¢ Qué es lo
gue tengo en mi caja de herramientas y qué es lo que aun me falta?

Henrik Brink

Trabajador Social/Asesor

Deafblind Unit, Region de Skania
Suecia (email: Henrik.Brink@skane.se)

! Ponencia plenaria, 10th Conferencia de la ADBN, Belfast Irlanda del Norte,
5-7 noviembre, 2014

% The Essential Kierkegaard, por Sgren Kierkegaard (autor), capitulo A2,
volumen 22, traducido por Howard V. Hong y Edna H. Hong

* en.wikipedia.org/wiki/Doctor_Glas

Excursionistas sordociegos en Australia Occidental’

Hay investigaciones que sugieren que una persona sordociega padece un mayor
riesgo de desarrollar enfermedades que afecten a su salud fisica y mental. Otros
estudios han identificado un mayor riesgo de mortalidad en personas sordociegas
en comparacion con la poblacion general.

Normalmente, las personas sordociegas tienen escasas oportunidades de practicar
alguna actividad fisica que tenga un impacto sobre su salud general, lo que genera
a lo largo del tiempo la posibilidad de desarrollar afecciones de salud, tales como
diabetes, hipertension y enfermedades del corazén.

Asimismo, la aparicion de una depresion, ansiedad y otras enfermedades que
afectan a la salud mental puede ser atribuida al aislamiento social que muchas
personas con sordoceguera experimentan.

Sharyn Mitchell (50 afios) tiene Usher Tipo Il y es un miembro activo del Usher
Syndrome Support Group in Western Australia (Grupo de Apoyo de Sindrome de
Usher en Australia Occidental, USSGWA). A principios de 2013 Sharyn se marco el
reto de recorrer el Bibbulmun Track (Sendero Bibbulmun) de principio a fin, lo que le
llevaria entre 7 y 8 semanas.

El Bibbulmun Track® (el Sendero Bibbulmun) se encuentra en la lista de los 20
World Best Hikes: Epic Trails (las 20 Mejores Excursiones del Mundo: Senderos
Epicos) elaborada por el National Geographic. “La respuesta de la Regién del
Sudoeste de Australia al Sendero Apalache...”

Inaugurado oficialmente en 1998, tras haberse realizado una ampliacion y una
remodelacion, el Bibbulmun Track recibe su nombre de un subgrupo aborigen del
pueblo Noongar, en la Region del Sudoeste de Australia. Serpenteando a través del
Parque Nacional, el Track recorre casi 1.000 km (mas de 600 millas) de parajes
aislados y accidentados, en el mayor estado de Australia, empezando en
Kalamunda (cerca de Perth) y terminando en Albany, en el Océano Austral.



Otros miembros de la USSGWA manifestaron su interés en unirse a Sharyn. La
idea no partio de Senses Australia, sino que los excursionistas sordociegos tomaron
la iniciativa a la hora de la planificacién y organizacion del reto, bajo el liderazgo de
Sharyn y jse autodenominaron Usher Army (Ejército de Usher)! Sus objetivos:

. Recorrer el Bibbulmun Track,

. Concienciar acerca del Sindrome de Usher,

. Conseguir fondos para apoyar el USSGWA

... y idesafiar la Adversidad

Muy pronto, otros dos excursionistas sordociegos se unieron al grupo.

Greg (36 afos, anteriormente vivia en Australia Occidental y ahora en Nueva Gales
del Sur).

...y Rita (53 afos - Usher Il) que se incorporoé en julio de 2013, tras emigrar de
Reino Unido a Perth

¢, Qué preparacion se requiere para hacer gue este suefio se convierta en realidad?

A lo largo del proyecto, hubo que tomar algunas decisiones dificiles. Debido a
circunstancias personales, Sharyn decidié que no iba a continuar con las marchas,
sin embargo, tanto ella como su compafiero seguirian implicados en la planificacion
y apoyo practico que se necesitaban para los recorridos.

La otra decision que se adopto, por causas logisticas a la hora de coordinar a los
excursionistas y voluntarios, segun sus compromisos laborales, fue la de recorrer el
sendero por tramos (hay 9 tramos en total), en lugar de caminar de principio a fin de
una sola vez. Ya se ha recorrido la primera seccion. La siguiente marcha esta fijada
para abril de 2015.

La recaudacion de fondos era indispensable. Sharyn y su compariero participaron
en la busqueda de fondos y obtuvieron pequefias subvenciones y patrocinadores.
Ademas Senses Australia les apoy6 con la solicitud de las subvenciones.

Se busco el asesoramiento de “expertos” locales, que ofrecieron sus conocimientos
sobre las necesidades practicas que se necesitaban en este caso y asesoraron
acerca de los numerosos riesgos asociados con el senderismo, algunos de ellos
estacionales, como las serpientes, arafias y garrapatas. Otros riesgos incluian
posibles caidas y terrenos accidentados, desidratacion y disponibilidad de agua. Se
evitdo caminar en los meses de verano, debido a las extremas condiciones
meteorologicas y a los potenciales incendios forestales.

Se reclutd a guias videntes voluntarios, algunos de los cuales eran miembros del
personal de Senses Australia. La formacion comenzé en mayo de 2013, lo que
incluia marchas de practicas, en principio cada 2 6 3 semanas, lo que finalmente se
convirtio en marchas de formacién semanales, con una media de unos 8 km, que



gradualmente fueron aumentando en longitud hasta 25 km, con el fin de mejorar el
nivel de forma fisica.

...y progresar en las marchas, practicando de forma real, con mochilas que pesan
lo mismo que cuando vayan a acampar.

La guia vidente requiere mucha concentracion, como vemos en el caso de Don y
Kirsten-Lee cuando apoyan a George para ponerse de acuerdo en un descenso
profundo, usando signos tactiles, pactados previamente para poder funcionar en los
terrenos complicados.

Beneficios de las excursiones para la salud

Con el paso del tiempo, se observaron algunos cambios positivos en los
excursionistas con Usher, lo que incluia un aumento de la confianza y beneficios
demostrados para la salud. También habia un aspecto social interesante
relacionado con las marchas: jal terminar se reunian en un pub!

Beyond Blue, un proyecto nacional para la depresion, en Australia, promueve los
beneficios del senderismo para mejorar la salud mental, partiendo de la idea de que
el contacto con la naturaleza y los espacios verdes es la clave para ayudar a
conseguir un bienestar fisico y psicolégico (Beyond Blue to Green: The benefits of
contact with nature for mental health and well-being, 2010 www.beyondblue.org.au)

Cuestionarios y entrevistas

Hace poco, tras haber completado la primera seccién del Bibbulmun Track, se
solicito a los seis excursionistas sordociegos que respondieran a un cuestionario y
se les entrevist6 acerca de su experiencia personal en el senderismo.
Respondieron a los seis cuestionarios y se realizaron cinco entrevistas (uno de los
excursionistas estaba a punto de mudarse a los Estados Orientales).

He aqui el resumen de las respuestas al cuestionario:

Aungue en adelante Sharyn ya no iba a ir a caminar con el grupo, informo que salia
a caminar casi todos los dias por la playa en la zona en la que vivia.

Pregunta Respuesto

All six respondents started other forms of
exercise to build up stamina eg.

o Natacion

e Gimnasia

e Caminar mas

¢Has realizado algdn
otro tipo de ejercicio?

¢El senderismo

estaba relacionado o Objetivo general: recorrer el Bibbulmun Track
con algdn objetivo e Perder/mantener peso
que deseabas e Tener un estilo de vida saludable

alcanzar?




Tanto sus propios objetivos personales, como el objetivo general de recorrer el
Track, hacian que los excursionistas sordociegos tuvieran un sentimiento de éxito,
gue les motivaba para aumentar sus rutinas de ejercicios.

Pregunta Respuesto
¢Has practicado
senderismo de Los cinco sordociegos respondieron que si

manera regular?

¢Cudndo empezaste a
practicar el senderismo| Hace 15— 18 meses
de manera regular?

¢Con qué frecuencia Comenzaron quincenalmente, para pasar a
has estado practicando | marchas semanales para prepararse para la
senderismo? “gran marcha”

Salud fisica:

Los seis excursionistas sordociegos manifestaron haber tenido una mejora de su
salud fisica tal y como se ha indicado anteriormente y todos confirmaban una
pérdida de peso.

En el momento de las entrevistas, Rita estaba recuperandose de una seria
intervencidn quirdrgica de un cancer. El personal médico indicé que la recuperacion
de Rita se habia visto beneficiado por su nivel de forma fisica, relacionado con las
marchas.

Salud mental

Los seis excursionistas sordociegos manifestaron que habian experimentado una
depresion. Sharyn se mostré completamente transparente con respecto a su
experiencia de depresion y comento que se sintié deprimida “en el pasado,
totalmente en el presente y podria decir que en el futuro, puesto que es uno de esos
efectos permanentes, ya que en el Sindrome de Usher en concreto se produce una
degeneracion constante. Estas empeorando constantemente”.

Cinco de los excursionistas reconocieron los beneficios del senderismo en la
reduccion de problemas de salud mental y en la adquisicion de una actitud positiva.
Asimismo Sharyn sentia que su implicacion en el proyecto a nivel organizativo
también le resultod beneficioso, porque asi tenia algo en lo que centrarse.

El objetivo de completar el Bibbulmun Track sigue en marcha.



Salud emocional

Todos los excursionistas sordociegos comentaron que habian aprendido nuevas
habilidades, tales como habilidades de liderazgo, trabajo en equipo, habilidades
organizativas, ademas de habilidades practicas necesarias, tales como preparar
una mochila, respeto al medio ambiente, levantar una tienda y supervivencia en el
campo.

Participacion social

Todos los excursionistas sordociegos afirmaron que su red social se habia ampliado
gracias a las marchas, ya que se habian encontrado con otros excursionistas por el
camino, habian mantenido contactos con la comunidad debido a la busqueda de
fondos y habian entablado amistad con los voluntarios.

Se plante6 una dltima cuestién a los excursionistas. ¢Hubo algun reto mas al que te
hayas enfrentado?

Rita, por supuesto, habia tenido recientemente problemas serios de salud que
habian supuesto un reto para ella.

David se habia mudado a Victoria justo después de la primera marcha, por lo que
participar en las marchas puede suponer un reto para €l en el futuro.

Pregunta Respuesto

e Tener buen nivel de forma fisica ayudé a
recuperarse de una grave intervencion por
cancer

e Reduccion de la presién sanguinea

e Pérdida de peso

e Reduccion de la dificultad respiratoria

;Has experimentado | ® Mejorar de la resistencia fisica

alguna mejora en e Aumento de los niveles de energia

tu salud desde que e La fuerza fisica ayudoé a recuperarse tras una
estds practicando el intervencion de trasplante de rodilla
senderismo? o Alimentacion mas saludable

e Reduccion del riesgo de diabetes

e Reconocimiento por parte de médico de
familia de los beneficios de caminar

e Mejoria de los sintomas del asma
e Disminucion del estrés.
e Mejora de la concentracion

Todos habian confirmado que se habian caido en algunas ocasiones. George dijo:
“cuando caminas por el campo y te caes, el reto es recuperarse y eso lo haces una
y otra vez’.



En una de las marchas de practicas, Eddie se cay6 desde un puente de 2 metros de
altura, mientras que caminaba delante del grupo para hacer fotos. Al tener poca
vision periférica, no se dio cuenta del puente y se fracturd la escapula. Se puso a
caminar poco después. El limitado acceso de los servicios de emergencia
significaba que una ambulancia necesitaba 50 minutos para llegar.

Resumen:

Gracias a su patrticipacion en las marchas, todos los Sordociegos habian
experimentado:

Pérdida de peso

. Mejora de la confianza en si mismos y de la autoestima
. Beneficios para la salud

. Motivacion para continuar

. Trabajo en equipo

. Apoyo y estimulo por parte de familia y amigos

. Disminucion del aislamiento

Y ellos manifiestan que el senderismo ayuda a:

. Quitarse cosas de la cabeza

. Socializar e interactuar con otras personas
. Sentirse parte de un equipo

. Dormir mejor

. Reducir el estrés

. Aumentar la independencia en orientacion y movilidad
. Tomar la decisién de tener un perro guia

. Mantenerse activo

. Fomentar un sentimiento de pertenencia

. Reducir el aislamiento y la solidad

. iDivertirse!

Como David dijo: “el factor social es una parte fundamental de la construccion de un
fuerte vinculo que facilite la seguridad, el disfrute y la risa”.

Angela Wills

Asesora de Sordoceguera

Senses Australia

Email: angela.wills@senses.org.au

! Ponencia presentada como taller en la 102 Conferencia de la ADBN, en Belfast,
Irlanda del Norte

2 www.adventure.nationalgeographic.com; www.bibbulmuntrack.org.au
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Preconferencia del Sindrome de Usher

Dos dias inolvidables, 3 y 4 de noviembre de 2014, en los que la Preconferencia de
la Red de Usher logré con gran éxito todo lo que el comité habia planeado
conseguir. Celebrada en Belfast, Irlanda del Norte, y contando con diez excelentes
ponentes, la Red de Usher reunié a mas de 50 personas de todo el mundo*, para
encontrarse, aprender y escuchar algunas de las ideas mas innovadora en el
ambito del Usher. Un miembro relevante de nuestro comité, el Dr. Nadja Hogner, de
la Humboldt-Universitat zu Berlin pudo asistir y nos ofrecié una elaborada ponencia
sobre el papel del humor y la comunidad de Usher.

Los asistentes iban desde profesionales que trabajan con Usher, asesores y
especialistas médicos, familiares, profesionales de la lengua y, lo que es mas
importante, varias personas con Usher, que sirvieron de magnificos modelos a
imitar en todo el evento en su conjunto. Los seminarios se celebraron con el telon
de fondo de un entorno relajante y acogedor, y los participantes han sido
obsequiados con temas de tan largo alcance como la Salud Mental, el Estrés, los
factores del estilo de vida en personas con Usher, asi como informacion médica en
profundidad.

Las experiencias meédicas como las del eminente catedratico Andrew Webster, y las
Ultimas investigaciones en células madre de la catedratica Maria Bitner-Glindzicz
proporcionaron mucho material para reflexionar y para los debate de la sobremesa.
Por supuesto que ninguna Conferencia de Usher estaria completa sin la aparicion
del alter ego de Megan Mann y jMegan no decepciond! Inici6é su presentacion con
un toque de humor, ofreciendo a todo aquel que lo deseara un tour tactil por su
atuendo de payaso, seguido por una ponencia extremadamente cautivadora, que
reflejaba perfectamente el tema de “Amor, Vida y Risas”.

La red agradecio inmensamente a Mark Dunning, de EE.UU, y a su hija Bella por
dedicarnos parte de su tiempo en Belfast, ofreciéndonos una charla informativa
sobre como estan progresando las cosas en su pais y acerca de la Usher
Syndrome Coalition® (Coalicion del Sindrome de Usher). Al finalizar los dos dias, los
asistentes participaron en grupos de discusion acerca del futuro de la Red de
Usher, aportando a los miembros del comité muchas ideas sobre las que trabajar y
que desarrollar. Mirad este espacio en un futuro proximo. También podéis mirar las
actividades que realizamos en nuestra web dentro de la web de la Dbl:
http://ushersyndrome.deafblindinternational.org

En nombre del comité, me gustaria expresar un inmenso agradecimiento a todos
por haber sido un publico tan entusiasta y encantador, asi como transmitir un
especial agradecimiento a nuestros ponentes y a los demas miembros de la red.
Esta ha sido mi primera oportunidad de saborear lo que es estar en el comité y



tengo que decir que ha sido una experiencia apabullante y, a nivel personal, creo
qgue ha sido una conferencia gratificante y motivadora.

Para mas informacion, contactad con Emma Boswell, Presidenta de la Red de
Usher (Emma.Boswell@sense.org.uk)

! Los paises representados incluian: Australia, Brasil, Canada, Dinamarca, Etiopia,
Alemania, Irlanda, Paises Bajos, Noruega, Suecia, Rusia, Reino Unido y EE.UU

2 www.usher-syndrome.org

Usher, un viaje emocional’

En una ocasion el escritor inglés Quentin Crisp® describi6 la vida de la siguiente
manera:

“Te caes del utero de tu madre, reptas bajo el fuego a través de campo abierto y
bajas a tu tumba.”

Qué tipo mas alegre debe de haber sido. Sin embargo, sus comentarios deben de
ser analizados a la luz de sus experiencias de vida. Personaje polémico, fue objeto
de acoso y prejuicios, aunque también disfrutd de fama y fortuna. ¢ Influyeron sus
experiencias en su vision de la vida? Cuando nacemos empezamaos un viaje, un
viaje emocional a través de la vida, y a lo largo de ella todos nosotros tendremos
gue enfrentarnos, en mayor o0 menor medida, a la adversidad. La forma en que la
superemos dependera de muchos factores: nuestra personalidad, nuestra relacion
con los demas, la manera en que nos han educado, nuestras redes de apoyo,
nuestro desarrollo emocional e intelectual. Estos factores determinan la diferencia
entre ofrecer una respuesta positiva 0 negativa ante las situaciones dificiles. El
tema de esta Conferencia de Usher se centro en la vida, la emocién del amor y la
reaccion fisica de la risa. ¢ Tener limitaciones en la vista y el oido significa que el
amor es mas escurridizo y que hay muy pocas oportunidades de reir? ¢ Deberia
verse el viaje de estas personas a traves de los ojos de Quentin Crisp, como un
arduo viaje constantemente bajo el fuego?

Pasé un tiempo con cuatro personas con Usher: Ann, James, Angela y Jeremy,
guienes me describieron sus diferentes viajes por la vida, y sus experiencias con el
amor, la vida y las risas®.

Amor y relaciones

En primer lugar me hablaron acerca de sus diferentes experiencias con el amor y
las relaciones con sus padres. En inglés tenemos una palabra para amor; en lengua



de signos existe un signo para amor, pero echando la vista atras en la historia hasta
la Grecia antigua, vale la pena sefialar que en su lengua contaban al menos con
cinco palabras diferentes para amor*, dependiendo del tipo de amor que se estaba
mostrando.

Existia el amor Agape, que era el amor basado en unos principios, un amor
abnegado e incondicional, que incluye tanto a amigos como a desconocidos. El
amor Storge hace referecia al amor que se demuestra entre los miembros de una
familia. Amor Filial era el amor que se sentia en la relacién entre amigos, siendo
esta conexion especial entre dos personas una amistad que duraba toda la vida.
Eros era el amor romantico dentro de una pareja, que con suerte podria convertirse,
con el tiempo, en amor Pragma. Este ultimo es un amor maduro, nacido de la
tolerancia y el compromiso y que conducia a una mayor comprension y respeto
entre ambas partes.

Encontrar una pareja, alguien con quien compartir tu vida, es un tema complicado
para la mayoria de las personas. Desarrollar este estrecho vinculo requiere tiempo
y paciencia. No es facil ¢verdad? El psicélogo Erich Fromm?® afimaba:

“‘Dedicamos demasiada energia a enamorarnos y necesitamos aprender mas
acerca de como seguir enamorados.”

Una vez que has encontrado una pareja, es posible que en algin momento desees
considerar la posibilidad de formar una familia. La paternidad es la tarea mas
exigente, confusa y desafiante que nadie pueda asumir. Parece que pensamos que
las dificultades de la paternidad son un fenémeno moderno, pero John Willmot®, un
satirico amigo del Rey Carlos Il dijo una vez:

“Antes de casarme, tenia seis teorias acerca de como educar a un nino, ahora
tengo seis hijos y ninguna teoria.”

Risas

Se ha repetido muchas veces gque la risa es la mejor medicina. Se han celebrado
conferencias sobre la risa, se han realizado investigaciones sobre el humor y se han
publicado articulos acerca de como la risa puede tener un impacto positivo sobre la
salud mental. No hay ninguna duda de ello, reirse a carcajadas puede ser bueno
para el alma. Sin embargo, los psicélogos dirian que ese humor puede también ser
utilizado como un mecanismo de defensa contra los sentimientos negativos. Un
ejemplo de ello es bromear sobre algo que te ha sucedido, aunque los sentimientos
reales pueden ser de profundo remordimiento o vergienza. Tal vez no sea
apropiado utilizar el humor cuando se trate de un problema del que haya realmente
gue ocuparse y manejarlo, en lugar de minimizarlo o ignorarlo. Algunas personas
pueden utilizar el humor para hacer soportable lo insoportable. Segun indicaron
varios de mis contactos, puede ser una estrategia adaptativa Gtil, que te permita ver
la cara graciosa del Usher y no tomarte a ti mismo demasiado en serio.



Vida

La cita de Quentin Crisp recalcaba el hecho de que la vida consta de retos. Hay
veces en las que es dificil reir, en las que el amor es puesto a prueba, en las que
resultamos heridos y decepcionados y en las que experimentamos una pérdida.
Hay ocasiones en las que la vida lanza una bola curva, en las que la vida parece
estar completamente del revés y bocabajo.

Vivir con Sindrome de Usher presenta unos retos Unicos. Los padres que tienen
experiencia de primera mano a través de sus hijos deben ser escuchados. La
informacion que se ofrece en el momento del diagndstico debe ser clara. Ann,
James, Angela y Jeremy han hablado de esos retos, de cuantas veces les ha
ayudado el humor y de cdmo han experimentado distintos tipos de amor.
Olvidad a Quentin Crisp y su doloroso camino por la vida; yo prefiero sin duda la
cita de William Purkey’ que nos anima a todos:

“Bailad como si nadie estuviera mirando,
Amad como si hunca os fueran a herir,
Cantad como si nadie estuviera escuchando,
Y vivid como si éste fuera el paraiso terrenal.”

Megan Mann
Asesora Profesional en Sordoceguera Adquirida
Sense UK (Megan.Mann@sense.org.uk)

! Ponencia presentada en la Preconferencia del Sindrome de Usher, Belfast
Irlanda del Norte, 3-4 noviembre, 2014

en.wikipedia.org/wiki/Quentin_Crisp

® Para la transcripcion completa de sus viajes, ver el texto de la ponencia completa
“Usher, un viaje emocional” en la web de la Red de Sindrome

de Usher dentro de la web de la Dbl (http://usher.deafblindinternational.org)
http://en.wikipedia.org/wiki/Love
http://www.brainyquote.com/quotes/authors/e/erich_fromm.html
en.wikipedia.org/wiki/John_Wilmot, 2nd_Earl_of Rochester
www.goodreads.com/author/quotes/1744830.William_W_Purkey
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La importancia de una Comunidad del Sindrome de Usher’

El Sindrome de Usher es la causa mas frecuente de sordoceguera. Se trata de una
enfermedad emocionalmente devastadora y socialmente aislante. La pérdida de
vision es progresiva, por lo que las familias tienen que hacer frente a un sentimiento
permanente de duelo. Cuando la vision disminuye en los adultos con Sindrome de
Usher, muy pocos de ellos son capaces de trabajar en empleos competitivos, lo que


mailto:Megan.Mann@sense.org.uk
http://www.goodreads.com/author/quotes/1744830.William_W_Purkey

genera una tasa de desempleo declarada del 82% en este grupo de personas. Esta
situacion conduce a una pérdida de la identidad y de la autoestima, lo que produce
un aumento de sentimientos de inutilidad y altas tasas de depresion y suicidios.
Pero aunque esta enfermedad pueda generar un sentimiento de inutilidad, las
personas con Sindrome de Usher no podrian ser mas valiosas para la sociedad.
Son esenciales para descubrir tratamientos para el Sindrome de Usher. Sin la
implicacion de las personas con Sindrome de Usher, los ensayos clinicos sobre
tratamientos para esta enfermedad se suspenderian, se abandonarian o
simplemente no empezarian. jLas personas con Sindrome de Usher son,
literalmente, el remedio!

Las familias con Usher son fundamentales

Las familias con Sindrome de Usher somos LOS expertos en la enfermedad.
Experimentamos el Usher dia y noche, mes tras mes, en cada situacion y condicion
posible en la vida. Somos los portadores de la causa genética de la enfermedad.
Trabajamos en la concienciacion y buscamos el dinero necesario para financiar la
investigacion. Sin la participacion de las familias con Usher, los investigadores no
sabrian nada de la enfermedad.

Sin embargo estamos en constante peligro de perder esta conexion entre los
investigadores y las familias ya que el proceso cientifico resulta oneroso. Los
investigadores dedican gran parte de su tiempo a trabajar en el laboratorio,
estudiando las proteinas, observando a los ratones, escribiendo y revisando
ponencias. Es el enfoque de ensayo-error. Conseguir en el laboratorio algo que
valga la pena comprobar en la clinica es algo que requiere mucho tiempo. Asi pues,
es muy facil que los investigadores se queden extrafiados de la cantidad de familias
gue estan trabajando y colaborando.

Tampoco la propia naturaleza del Sindrome de Usher facilita la implicacion de las
familias: las familias estan desoladas por el diagnostico; las propias personas
afectadas tienen dificultades con los desplazamientos, les resulta muy complicado
moverse entre las multitudes. La interaccidon social en entornos oscuros o en
lugares ruidosos es practicamente imposible. Las familias con Usher son propensas
a aislarse del resto de la sociedad.

The Usher Syndrome Coalition® (Coalicién del Sindrome de Usher) trata de construir
una comunidad del Sindrome de Usher que relna la pasion y la experiencia de las
familias y de los investigadores mas relevantes de todo el mundo, formando un
movimiento urgente para encontrar una cura. Servimos de recurso vital para las
personas afectadas por el Sindrome de Usher, para sus familias e investigadores.
Nuestra mision es concienciar y acelerar la investigacion sobre la que es la mayor
causa de sordoceguera. Y una comunidad de Sindrome de Usher es nuestra
herramienta mas poderosa.



Simposio Internacional en el Harvard Medical School

En julio de 2014, pudimos comprobar el poder de la Comunidad de Usher en el
Simposio Internacional sobre Sindrome de Usher, celebrado en el Harvard Medical
School. EI Simposio, que tuvo lugar los dias 10 y 11 de julio, reunié a destacados
investigadores de todo el mundo y a familias con Sindrome de Usher de todo el
globo, para participar en una conferencia cientifica de dos dias y una conferencia de
familias de un dia, el 12 de julio. Fue un inmenso éxito. Las familias lo definieron
como “algo que te cambia la vida”. Los investigadores manifestaron que “la
presencia de familias fue algo excelente, ya que aportaron el equilibrio y la
perspectiva exactas.”

Uno de los principales resultados de este simposio fue una hoja de ruta que
ayudara a orientar las inversiones para la investigacion del Sindrome de Usher.
Como parte del debate para la elaboracion de la hoja de ruta, The Usher Coalition
preguntoé a los investigadores que alli se encontraban cual era la mayor traba para
el desarrollo de un tratamiento. La respuesta fue unanime y no la que se podia
esperar. No dijeron que habia escasez de fondos o que habia obstaculos cientificos
insalvables. No, cuando se les pregunt6 cual era la mayor traba para el desarrollo
de un tratamiento, los investigadores del Sindrome de Usher mas destacados de
todo el mundo dijeron: “No tenemos contacto con un numero suficiente de familias
con Sindrome de Usher.” El razonamiento es sencillo.

Asi pues ¢donde entra The Usher Syndrome Coalition?

La ciencia esta avanzando. Estamos alcanzando el punto en el que los potenciales
tratamientos pueden trasladarse desde el laboratorio a los ensayos clinicos. Pero
los ensayos clinicos no pueden realizarse si no hay suficientes candidatos. Y con
candidatos me refiero a personas con Sindrome de Usher. Se necesita un grupo
enorme de gente entre los que encontrar candidatos suficientes incluso para un
anico ensayo. El hecho de que tengas Sindrome de Usher no significa que puedas
ser candidato para un determinado ensayo clinico. Debes tener la causa genética
adecuada, la edad adecuada, la cantidad de vision adecuada y la capacidad y el
deseo de participar. Se necesitan cientos de potenciales candidatos para encontrar
simplemente unos pocos que resulten adecuados.

Asi pues, uno de los principales objetivos de The Usher Syndrome Coalition es
identificar a todas las personas con Sindrome de Usher a nivel mundial. Para ello
mantenemos un registro online, internacional y voluntario, que cumple con la ley
Health Insurance Portability and Accountability Act (HIPAA)?, registro? que incluye a
mas de 700 familias de 40 paises. Esta disponible en varias lenguas. Incorporarse a
este registo no significa que la persona se ofrezca voluntaria para participar en
ensayos clinicos, pero si garantiza que podremos informales de cualquier ensayo
que se lleve a cabo. Los investigadores no tienen un acceso directo a los nombres
del registo. La informacion sobre los ensayos es difundida por The Coalition en
nombre de los investigadores. Asi pues depende de las familias el contactar con los
investigadores en caso de que estén interesados en un ensayo en particular.



Recordad que cualquier cosa relacionada con esta enfermedad, desde la forma en
gue se transmite el diagnostico hasta el impacto psicosocial, genera el aislamiento
de las familias. Por lo tanto, The Usher Syndrome Coalition ofrece también
informacion y apoyo tanto a las personas como a las familias afectadas por el
Sindrome de Usher. Anualmente organizamos una Conferencia de Familias y la
proxima se celebrara en Nueva Orleans, el 11 de julio de 2015. Hemos creado una
Red Internacional de Familias, que sirve de conexion entre familias de mas de 20
paises diferentes. Mensualmente organizamos conferencias telefénicas que ofrecen
charlas de destacados expertos a nivel mundial con subtitulado en directo y abiertas
a cualquiera que desee patrticipar. Los apuntes de la conferencia son leidos por casi
1500 personas en todo el mundo. Tenemos una pagina en Facebook® de 5 estrellas
con mas de 1.000 likes, una cuenta de Twitter® con cientos de seguidores y un blog’
llamado “the most thoughtful exploration of Usher syndrome on the internet” (la mas
meditada exploracion del Sindrome de Usher en Internet).

The Usher Syndrome Coalition existe por las familias, ya que éstas son
fundamentales para descubrir tratamientos. The Usher Syndrome Coalition existe
por los investigadores, ya que necesitan un medio de contactar con las familias.
Pero lo que es mas importante de todo, el objetivo de The Usher Syndrome
Coalition es ofrecer una mejor calidad de vida a las personas con Sindrome de
Usher, construyendo una comunidad que fomente la propiedad del proceso
cientifico y les proporcione la esperanza que merecen.

Mark Dunning

Presidente de Usher Syndrome Coalition
Padre de un nifilo con Sindrome de Usher
(M.Dunning@lek.com)

! Articulo basado en la ponencia presentada en la Preconferencia de la Red de
Usher de la Dbl, Belfast, 3-4 noviembre, 2014

www.usher-syndrome.org

en.wikipedia.org/.../Health_Insurance_Portability _and_Accountability Act
www.usher-registry.org

https://www.facebook.com/UsherSyndromeCoalition
https://twitter.com/ushercoalition
www.usher-syndrome.org/index.cfm/event/blog
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Autorregulacion de la emocion en el Sindrome de CHARGE

Benjamin Kennert!, Maria Ramirez?, Timothy S. Hartshorne®, Gail Deuce*, Jude
Nicholas®


mailto:M.Dunning@lek.com

“Estoy empezando a estresarme con este articulo. Queria haberlo terminado hace
ya algun tiempo. A medida que mis emociones llegan al limite, me vuelvo un poco
grufion y descubro que soy menos agradable con las personas que me rodean,
especialmente con mis coautores. Segun me voy dando cuenta de que mis
sentimientos estan mas exaltados, me recuerdo a mi mismo que esto es un proceso
de grupo, que todos estamos ocupados, que estamos progresando y que todo ira
bien. Decirme a mi mismo estas cosas, me ayuda a relajarme un poco y a
tranquilizarme. He disminuido mi nivel de excitacion emocional y ya soy mas capaz
de centrarme en la tarea que tengo entre manos. He autorregulado mis emociones”
(Tim Hartshorne).

La autorregulacion de las emociones es un proceso que implica analisis, control,
modificacidon o prevencion de expresiones y experiencias emocionales que son
adaptativas para una determinada situacion. La autorregulacion de la emocién
puede producirse en diferentes momentos relacionados con la respuesta emocional.
Las emociones pueden ser reguladas, ya sea manipulando los antecedentes de las
tendencias de respuesta emocional o bien manipulando las respuestas a dichas
tendencias (Gross, 1998).

Cuando nos centramos en manipular los antecedentes de la respuesta emocional,
las estrategias autorreguladoras pueden incluir la seleccién de la situacion, la
modificacion de la situacion, el desvio de la atencion o el cambio cognitivo (Gross &
Thompson, 2007). La seleccion de la situacion hace referencia a aproximarse o
evitar a determinadas personas, situaciones o entornos en base a su probable
impacto emocional. Utilizar esta estrategia requiere comprender las respuestas
emocionales que se pueden esperar de la interaccion o de la falta de interaccion
con dichas personas, situaciones y entornos. Por ejemplo, si hablar con una
determinada persona te genera siempre una emocion negativa intensificada, evitas
a dicha persona. En el caso de la modificacién de la situacién, la persona modifica
el entorno con el fin de alterar su impacto emocional. Si no puedes evitar hablar con
esa persona, puedes llevarte un amigo contigo para que te ayude a mantenerte
tranquilo. El desvio de la atencién se refiere a apartar tu atencion de algo con el fin
de poder influir en las emociones. Te encuentras en una situacion en la que esa
persona con la que no quieres hablar esta presente, por lo que te aseguras de estar
hablando siempre con otras personas. El cambio cognitivo se refiere a la forma en
gue valoramos mentalmente una situacion con el fin de alterar su significado
emocional. Se puede hacer cambiando la forma que tenemos de pensar sobre
dicha situacion o la manera de pensar en nuestra capacidad de manejar la
exigencia que plantea. EI cambio cognitivo requiere unas fuertes habilidades de
autorregulacion cognitiva. Por ejemplo, podemos prepararnos mentalmente para
mantener una conversacion con alguien y decirnos a nosotros mismos que sera
“poca cosa’.

Cuando nos centramos en la respuesta emocional en si misma, las estrategias de
autorregulacion incluyen todas aquellas que intensifican, disminuyen, prolongan o
abrevian la experiencia emocional, expresion emocional o respuesta psicologica
gue se estan produciendo (Gross, 1998). Por ejemplo, después de una



conversacion que nos ha resultado desafiante con una persona, podemos reducir la
excitacion emocional diciéendonos a nosotros mismos: “la posicion que ha adoptado
o lo que ha dicho es idiota, pero no tengo que sentirme molesto por ello”.

Es importante afiadir que la regulacidon de la emocién se utiliza no sélo para reducir
un nivel negativo de excitacion, sino también para intensificarlo o prolongarlo. Con
el fin de incrementar nuestra motivacién para hacer bien un examen, una persona
puede tratar de aumentar activamente las emociones de ansiedad.

Cuando hablamos de la autorregulacion de las emociones, es importante explicar lo
que queremos decir con el término “emocidon”. Las emociones se producen cuando
una persona evalla las sefiales emocionales internas o externas y esta evaluacion
desencadena un conjunto coordinado de tendencias de respuesta emocional a nivel
de comportamiento, experiencial y psicolégico (Gross, 1998). Estas tendencias
pueden ser moduladas y dicha modulacién da la forma final a las respuestas
emocionales salientes. Durante la autorregulacion de la emocion, la persona puede
incrementar, disminuir o mantener las emociones positivas y negativas (Koole,
2009).

Un interesante estudio llevado a cabo por Barrett, Gross, Christensen & Benvenuto
(2001) mostraba que las personas que cuentan con experiencias emocionales
negativas mas intensas y mas altamente diferenciadas manifestaban mayor
regulacion de la emocion, mientras que la intensidad y diferenciacion emocional
positiva no estaban relacionadas con la regulacion de la emocion. Algunas veces
nuestras emociones pueden ser una especie de lio y dificiles de resolver, pero para
las personas que son capaces de ser claros acerca de lo que estan sintiendo,
especialmente en el caso de los sentimientos negativos, parece que la
autorregulacion es mas facil. Esto sugiere que la regulacion de las emociones debe
ser considerada de forma separada para las emociones positivas y negativas. Tal
vez se deba a que las emociones negativas tienden a tener consecuencias mas
inmediatas si no se las hace frente.

Estudios evolutivos han demostrado que la autorregulacion juega un papel
fundamental en la competencia social de los nifios (Cicchetti, 1994; Eisenberg,
Guthrie, Fabes, Shepard, Losoya, Murphy, Jones, Poulin & Reiser, M. (2000). En
otras palabras, las deficiencias en la autorregulacion de la emocién afectan a la
capacidad de los nifios para regular sus emociones y la disregulacién de la emocion
a su vez conduce a dificultades sociales. Los problemas con la regulacion de la
emocion pueden desembocar en problemas psicosociales, tales como altos niveles
de afecto negativo y escalada de la ira, comportamientos agresivos-disruptivos,
comportamientos antisociales, adicciones, ideaciones suicidas y trastornos del
estado de animo, tales como la depresion (Wyman, Cross, Brown, Yu, Q., Yu, X. &
Eberly (2010). Con la edad, la autorregulacion de la emocion implica una menor
activacion cortical del cortex prefrontral ventral, lo que sugiere que, con la edad y el
desarrollo, las personas son mas capaces de regular las emociones (Lamm &
Lewis, 2010). La activacion del cortex prefrontal ventromedial esta asociada con el
éxito en la supresion de las respuestas emocionales ante una sefial emocional
negativa (Hansel & Kénel, 2008).



Las habilidades de autorregulacion de la emocion estan estrechamente
relacionadas con otras dimensiones de la autorregulacion: la psicologica, la
comportamental y la cognitiva. Segun Saarikallio (2010), la regulacién de la
emocion viene acompafada de la regulacion de los procesos comportamentales y
psicoldgicos relacionados con una emocion especifica. Reflexionar acerca de la
situacion en la que nos encontramos y acerca de lo que deseamos que salga de
esa situacion, influye en la excitacion emocional. Por lo tanto, una mejora de la
autorregulacion cognitiva dara como resultado una mayor habilidad para evaluar las
situaciones emocionales, para controlar las situaciones emocionales y responder
utilizando estrategias cognitivas o metacognitivas. A cambio, una habilidad mas
potente para autorregular las emociones conducira a una mayor habilidad para
evaluar mentalmente una situacion y responder con un comportamiento apropiado.

Autorregulacion en el Sindrome de CHARGE

Muchas veces a los nifilos con severas discapacidades, incluyendo CHARGE, les
resulta dificil desarrollar las habilidades de autorregulacion, por o que son comunes
los estallidos emocionales desafiantes. Las condiciones que pueden contribuir a la
existencia de dificultades con la autorregulacion de la emocion incluyen deficiencias
sensoriales multiples, dificultades y retraso en el desarrollo del lenguaje, disfuncion
ejecutiva, dificultades de comunicacion, mala salud y dolores.

La comunicacion y la informacién sensorial son importantes para aprender coOmo
regular a través de las experiencias y del feedback, y es probable que las
deficiencias en esas areas contribuyan a que las personas con CHARGE tengan
una pobre autorregulacion. La deficiencia auditiva puede causar problemas en el
procesamiento de la nueva informacion, en responder preguntas, y en seguir
ordenes, mientras que la deficiencia visual puede causar dificultades en el
procesamiento de las expresiones faciales, la imitacion de comportamientos
socialmente aceptables y en centrarse en otros estimulos visuales. Aprender a
interpretar y expresar emociones depende en gran medida de como se forma la
experiencia a través del modelado, lo que se ve reducido por los problemas
sensoriales y de comunicacion.

Un estudio llevado a cabo por Hartshorne, Nicholas, Grialou & Russ (2007)
analizaba la disfuncién ejecutiva en los nifios con Sindrome de CHARGE, utilizando
el Behavior Rating Inventory of Executive Function (Evaluacion Conductual de la
Funcion Ejecutiva) (Gioia, Isquith, Guy & Kenworthy, 2000). Este estudio confirmaba
la presencia de una disfuncioén ejecutiva en mas de la mitad de nifios con CHARGE.
Estos nifios presentaban dificultades con los items que miden el paso de una
actividad a otra o el centrarse en una nueva,; el seguimiento de su propio
comportamiento y de como afecta a los demas; el control de sus impulsos; y como
finalizar comportamientos segun se necesite (Hartshorne et al., 2007). Los autores
informaron de que alrededor de un tercio de las personas presenta problemas con
la escala de control emocional de este instrumento, y la mitad de ellos tenian
puntuaciones clinicas en el indice de regulacion del comportamiento. Por lo tanto,
parece que los individuos con CHARGE pueden presentar algunos problemas con



la autorregulacién de sus emociones. Debido al gran nimero de retos a los que se
enfrentan estas personas, algunos de ellos pueden encontrar dificultades para
comprender cuando estan sintiendo una emocion, qué es lo que estan sintiendo y
coémo regularlo o controlarlo. Tal y como indica DeGangi (2000), las deficiencias
tempranas en la autorregulacién pueden conducir a un comportamiento desafiante y
a déficits de la atencion e inhibicion.

Intervencion

En primer lugar, un paso importante para ensefiar a los niios a autorregular sus
emociones es, cuando estan sintiendo una emocion, ensefiarles qué significa eso.
También puede resultar Util en este punto ensefar a los nifios un vocabulario
relacionado con los sentimientos. Esto se puede hacer utilizando técnicas de
andamiaje o descomponiendo el proceso de reconocer y responder a las emociones
en tareas mas pequefias o separadas. Modelar las emociones y modelar la forma
de responder en situaciones concretas, asi como utilizar actividades de juego de rol,
son un método Util cuando estamos enseflando palabras de sentimientos y como
reconocer cada sentimiento. Cuando estamos modelando las emociones, imitar
sentimientos utilizando movimientos faciales y corporales exagerados puede ayudar
a los niflos a comprender cOmo reconocer las emociones en otras personas. El uso
del refuerzo diferencial puede ser muy efectivo a la hora de ensefiar las respuestas
emocionales adecuadas, recompensando las emociones positivas y adecuadas
para una situacion y reduciendo las emociones negativas e inapropiadas. Para
ensefar sentimientos a un nifio, es importante aprovechar las oportunidades en las
gue €l mismo esté sintiendo claramente una emocion. Cuando sabes que un nifio
se esta sintiendo feliz, enfadado o frustrado, por ejemplo, ese puede ser un buen
momento para ayudarle a comprender esa emocién, modelandole y mostrandole las
respuestas adecuadas a esa emocion. También utilizar ayudas concretas puede
ayudar a los nifios a comprender o expresar emociones.

Ejemplos de tales ayudas pueden ser utilizar un grafico de colores o de caras para
describir los sentimientos o usar un “semaforo” para describir la fuerza del
sentimiento. Cuando estamos ensefiando lo relacionado con los sentimientos, la
repeticion puede ser importante para los nifios con dificultades mas significativas.
Mientras que estamos ensefiando al nifio, es Gtil contar con un vocabulario de los
sentimientos, y necesitamos estrategias para reducir las fuertes emociones
negativas. Cuando se estan autorregulando las emociones, el individuo puede o
bien alterar o evitar los factores desencadenantes que producen un sentimiento
emocional o alterar el sentimiento emocional después de que se produzca. Si
ayudamos a los nifios a reconocer las situaciones en las que es probable que
tengan un fuerte sentimiento, podremos empezar a ensefiarles como involucrarse o
evitar dichas situaciones o limitar su efecto emocional.

Cuando hacemos frente a un sentimiento después de haberse producido, puede
resultar atil practicar con el nifio como responder a los sentimientos o guiarles para
gue sepan como enfrentarse a él. También cuando estan sintiendo una emocién
negativa, es importante ensefiarles técnicas de relajacion, que pueden incluir



técnicas de respiracion, ejercicio o técnicas de concienciacion, como por ejemplo la
meditacion, Tai Chi, o yoga o tener disponibles objetos de apego o de reduccién del
estrés. Contar con un “lugar seguro” para que el nifio vaya alli durante una
respuesta emocional puede ayudarle a tranquilizarse. Para los nifios con
dificultades significativas, mantener un entorno y una rutina consistentes puede
también ser importante a la hora de reducir las respuestas emocionales
inadecuadas. Sin embargo, también es importante ensefiar al niio cOmo responder
en diferentes situaciones y con diferentes personas y ayudarle a formar relaciones
estables y seguras con tanta gente como sea posible. Esto ayudara a que las
habilidades de autorregulacion del nifio se generalicen a nuevos entornos,
situaciones y personas.
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Ejemplo de caso

Antes de incorporarse a un nuevo colegio residencial, Sarah, de 14 afios y
diagnosticada de Sindrome de CHARGE, habia sido expulsada del colegio durante
dos afios, como consecuencia de su comportamiento problematico. Algunos de los
problemas de Sarah eran:

. Estallidos emocionales frecuentes

. Incapaz de tolerar la compafia de sus iguales, ademas de molestarse y
enfadarse muy facilmente

. Intentos inadecuados de iniciar las interacciones

. Decir cosas hirientes e inapropiadas a los demas

. Se enfada mucho consigo misma, ademas de tener una imagen negativa de si
misma y baja autoestima

. Falta de conocimiento de sus propias emociones. Sarah tenia una

comprension analitica, pero no era capaz de relacionar esta informacion con lo que
ella misma estaba sintiendo

. Incapaz de negociar o ser tolerante cuando las cosas no iban como ella
gueria

. Dificultades para hacer frente a lo inesperado

. Dificultades para controlar su propio comportamiento y su propia impulsividad

(decia “Quiero simplemente que alguien me haga parar”).
Un equipo completo de profesionales se dedico a desarrollar un programa de apoyo
para Sarah, el cual era periddicamente supervisado y como consecuencia se
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desarrollaban o adaptaban las estrategias necesarias. Algunas de las estrategias
para este area fueron:

. Ofrecer a Sarah su propio espacio, reintroduciéndola gradualmente en la
habitacion para que esté con sus iguales.

. Garantizar una rutina consistente, reduciendo al minimo cualquier tipo de
cambio y esforzandose todo lo posible para preparar a Sarah ante los cambios.

. Un curriculum altamente individualizado, utilizando los puntos fuertes y los
intereses de Sara para elevar su seguridad y su autoestima.

. Modelar y debatir cdmo puede responder en diferentes situaciones sociales.
Por ejemplo, al prepararla para asistir a un club local de jévenes, los profesionales
charlaban con Sarah acerca de lo que probablemente iba a suceder, como
responder si alguien le decia hola, como empezar una conversacion, como alejarse
si la situacion le superaba. Utilizaron una secuencia en un tablero de imagenes,
para ofrecerle claves visuales reales.

. A Sarah le costaban los juegos de rol, asi que se utilizaron personajes de
plastico. Se representaron escenas sociales, analizando las diferentes formas en
las que una persona puede responder en cada situacion. Esta técnica también se
utilizé para volver a escenificar situaciones que a Sarah le habian resultado dificiles,
examinando cual podria haber sido una manera mas positiva de enfrentarse a dicha
situacion.

. Se introdujo el yoga semanal, para ayudar a Sarah a desarrollar y regular de
manera mas efectiva su estado psicoldgico. La “respiracién abdominal profunda”
resultd una estrategia Util para que Sarah la utilizara de manera independiente para
ayudarla a tranquilizarse.

. La terapia con mascotas ofrecio a Sarah la oportunidad de disfrutar cuidando
y educando a Darcy, el perro.
. Comentar con Sarah sus propios estados emocionales. Al principio esto le

resultaba extremadamente complicado y los profesionales que la conocian bien,
etiquetaban sus estados emocionales en su lugar (p.ej., “Creo que te estas
sintiendo un poco frustrada”, etc.). Sin embargo, se produjo un cambio cuando
Sarah estaba charlando acerca de un viaje proximo y de repente dijo: “Estoy
sintiendo algo”. Como era incapaz de clasificar lo que sentia, el adulto que la
apoyaba le explicé que probablemente se estaba sintiendo un poco excitada y
también ansiosa.

Ahora, que tiene 18 afos, y aunque le ha costado tiempo, Sarah ha hecho grandes
progresos. Es una muchacha mucho mas feliz, que esta plenamente integrada en
su clase y esta estableciendo amistades reales. Es mucho mas consciente a nivel
social y es capaz de establecer vinculos sociales, compartir una broma y aceptar
pequefias bromas. Esta mucho mas en contacto con su propio estado emocional y
es mucho mas capaz de regular sus emociones y su comportamiento. Y algo muy
importante, ahora Sarah es capaz de hablar acerca de como se siente, lo que se ha
comprobado que es vital, puesto que ha tenido que pasar por un periodo de
enfermedad que ha necesitado hospitalizacion e intervencién quirargica. En



general, ha aumentado su confianza y esta deseando ir a la Universidad en un
futuro proximo.
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La Fundacion St. Francis (Stiftung St. Franziskus) acoge el
Congreso Internacional ‘La Educacién de los Sordociegos se reune
con la Medicina’

El tamafio del grupo de poblacién de personas con sordoceguera no deberia
determinar la cantidad de esfuerzos dedicados a mejorar los resultados de su
calidad de vida.

Mas de 180 profesionales a nivel nacional e internacional, incluyendo ponentes de
cinco paises, se reunieron en la Fundacién St. Francis (Stiftung St. Franziskus)® en
Heiligenbronn, Alemania. Durante los dias 19 y 20 de septiembre de 2014 estos
representantes del campo de la educacion de los sordociegos analizaron, a través
de ponencias Yy talleres, diversos enfoques, incluyendo algunas consideraciones
médicas.

En la inauguracion de la conferencia, el director de la Fundacion, Hubert Bernard,
cito a Helen Keller: “la ceguera nos aleja de las cosas, la sordera de las personas”.
En su honor, los participantes soltaron hacia un brillante cielo azul globos que
llevaban frases motivadoras. El encuentro se vio enriquecido con la aparicion de la
banda de la Heiligenbronn School, denominada ‘No Guggies’, que hizo vibrar al
publico con su interpretacion de la cancién “Only For You” de los Wise Guys?.

La Fundacién ha venido desarrollando y aumentando las propuestas que ofrece
para las personas con sordoceguera y con deficiencia sensorial dual, en un intento
de llegar a ser un centro de excelencia en este ambito. La reunion final del proyecto
‘PropaK’ de la Union Europea se amplié para incluir el congreso internacional “La
Educacion de los sordociegos se reune con la Medicina”, que fue cofinanciado por
el Epilepsy Center, de Kehl-Kork, Alemania®. También estuvieron presentes
profesionales y representantes de ministerios y agencias gubernamentales.

La ministra de Asuntos Sociales de Baden-Wirttemberg, Katrin Altpeter, patrocind
el Congreso. Verena Bentele, la nueva Comisionada federal para las
Discapacidades también saludo a los participantes. La Directora Adjunta del
Ministerio de Asuntos Sociales, Petra Clauss, en sus palabras de bienvenida al
Congreso, reconocio: “estamos muy atentos al intercambio interdisciplinar que se
esta fomentando en este encuentro”. En relacion con el acuerdo de coalicion del
gobierno actual en Berlin y los debates para el reconocimiento de la categoria TBL
(abreviatura en aleman para sordociego) en las tarjetas de identificacion de la
discapacidad, ella asegur6 a los participantes que las personas con sordoceguera y
deficiencia sensorial dual han conseguido un reconocimiento politico como grupo
especifico de poblacion.



La Educacion especial no deberia excluir a nadie

El Dr. Erwin Lohle, profesor de la HNO Clinic en Freiburg, Alemania®, informé de
gue el tema de la sordoceguera ha sido introducido en la esfera politica gracias a
los esfuerzos del National Working Group on Deafblindness (Grupo Nacional de
Trabajo en Sordoceguera). El Director Adjunto, S6nke Asmussen, del Ministerio de
Cultura de Baden-Wirttemberg defendio el enfoque de la educacion especial con el
eslogan “Del nifo al programa”. El tamafo de la poblacién de personas con
sordoceguera no deberia determinar la cantidad de esfuerzos dedicados a la
educacion y a mejorar los resultados de la calidad de vida. El éxito de la educacion
de los nifios con discapacidades multiples y sordoceguera no se puede ver
comprometido: “la educacién especial no deberia excluir a nadie”.

Reacciones atipicas ante el dolor

El Dr. Peter Martin, Director Clinico de la Clinica Séquin, en el Epilepsy Center de
Kehl-Kork, Alemania, que ha trabajado también durante muchos afios con
residentes de Heiligenbronn, fue el encargado de presentar la perspectiva médica.
Habl6 del diagnostico de dolor en personas con discapacidades multiples severas:
“las manifestaciones de dolor deben ser tenidas en cuenta seriamente; el dolor es
una sefial de alarma”. Exhortd a tener una mayor sensibilidad hacia esta poblacion,
especialmente porque sus reacciones ante el dolor no siempre son las tipicas.

Otras ponencias

El director del programa de sordociegos de la Fundacion, Roland Flaig, hizo una
presentacion acerca del centro de excelencia Heiligenbronn, que atiende a
personas de todo el estado aleman de Baden-Wiurttemberg, y acerca del proyecto
de trabajo en red PropaK. El Dr. Andrea Wanka®, educador de sordociegos y
Coordinador de los Servicios para Sordociegos de la Fundacion, enfatizé la
importancia de construir relaciones, compartir experiencias y abrirse a intercambios
emocionales en la comunicacion en general, pero especialmente con personas con
discapacidades mudltiples, tal y como se ve en el Sindrome de CHARGE.

El pastor sordociego, Peter Hepp, de Rottweil, Alemania, junto con un grupo de
participantes del congreso, elevaron una impactante oracion a San Patrick,
empleando gestos y el tacto. Ulrike Broy, director de los Deafblind Consulting
Services (Servicios de Asesoramiento a Sordociegos), en su presentacion titulada “I
see myself speaking” (“Me veo a mi mismo hablando”), habl6 acerca del video
analisis como una herramienta para la reflexion y de la musicalidad comunicativa
como un método para llegar a conocer al compafiero sordociego.

Los profesores Markus Lang y Klaus Sarimski, junto con su colega Elisa Keesen de
la Heidelberg School of Education presentaron los resultados de un estudio sobre
servicios educativos para nifios y adolescentes con deficiencia sensorial dual (vista
y oido). Mas del 80% de los casos de sordoceguera con deficiencia intelectual
severa nunca han sido diagnosticados. Es muy probable que el tamafio de este



grupo destinatario esté subestimada. Los ponentes hicieron un llamamiento para
gue se dedique una mayor atencion al tema de la educaciéon de los sordociegos.
El Dr. Johannes Fellinger, Director del Institute for Neurology of Senses and
Language (Instituto de Neurologia de los Sentidos y el Lenguaje), de Linz, Austria,
demostro que, en muchas ocasiones, las personas con una deficiencia sensorial
dual no son correctamente diagnosticados como tales. En el ambito de las
conexiones sociales, sus manos se convierten en una herramienta importante para
el establecimiento de relaciones y para la comunicacion, herramienta que requiere
un tiempo adicional para el procesamiento.

El programa incluy6 once talleres que se repetian a lo largo del congreso. Se
plantearon y desarrollaron muchas cuestiones cruciales sobre comunicacion e
identidad, tales como el uso de los implantes cocleares y la audiologia. En la
presentacion de sus conclusiones, el Director de la Fundacién, Michael Wollek,
manifestd que el congreso habia sido un éxito y predijo que el ambiente amistoso
gue se habia vivido en este evento podria ser trasladado a muchas otras areas de
nuestra praxis.
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> El Dr. Andrea Wanka es el presidente de la Red de CHARGE de la Dbl y miembro
de la Junta Directiva de la Dbl

Conclusién del primer Proyecto de la Unién Europea sobre
Sordoceguera ‘PropaK’

Incremento del Intercambio y la Innovacion

Lo que comenzo en Heiligenbronn, finalizé también aqui, al menos por el momento.
El proyecto patrocinado por la Unién Europea para desarrollar una red de
profesionales del @mbito de la sordoceguera en paises de habla alemana,
denominado “PropaK” (una abreviatura de las palabras alemanas para
“profesionalizacion de los conceptos educativos”) concluyé con la celebracion de
una sesion final en Heiligenbronn, Alemania, donde se habia iniciado®. Aunque ya
se ha solicitado la creacion de un proyecto de seguimiento, el “PropaK II”, el tema
que aqui se trato fue el “PropaK I”, que acaba de finalizar.

Las organizaciones que han participado en este proyecto de red financiado por el
Programa Leonardo eran la St. Francis Foundation (Fundacion St. Francis, Stiftung
St. Franziskus), que era la encargada de coordinar el proyecto; ademas del



Deafblind Center (Centro para Sordociegos) de Hannover, Alemania, la Foundation
for the Blind (Fundacion para los Ciegos) en Wirzburg, Alemania, la Dutch
Foundation Kentalis (Fundacion holandesa Kentalis), el Swiss Tanne Centre of
Competence for the Deafblind ( Centro suizo Tanne de Competencia para los
Sordociegos) y la Austrian Relief Organization for People Who Are Deafblind and
People with Significant Vision and Hearing Impairments (Organizacion austriaca
Relief para personas sordociegas y personas con deficiencias significativas de la
vista y el oido). A lo largo del proyecto se unieron dos socios mas, el Oberlinhaus
de Pottsdam, Alemania y la University of Groningen (Universidad de Groningen), de
los Paises Bajos.

Se requieren competencias especiales

Roland Flaig, director de los servicios para la discapacidad en la St. Francis
Foundation de Heiligenbronn explicé a grandes rasgos la formacion y el desarrollo
de este proyecto de red patrocinado por la Union Europea. Trabajar con personas
con sordoceguera y con deficiencia sensorial dual requiere unos conocimientos y
unas competencias especificas. Sin embargo, debido a las distancias geograficas,
el intercambio entre especialistas internacionales ha sido anteriormente muy dificil.

Momento significativo

Los socios del proyecto establecieron como objetivo la mejora de la formacion inicial
y permanente de los profesionales. La idea original, que comenzé en el adin nuevo
centro de sordociegos en Heiligenbronn, recibié un amplio apoyo. “El esfuerzo ha
valido la pena”, dijo Roland Flaig en la sesidn de clausura. “El trabajo ha resultado
enriquecedor y ha creado momentos significativos”. El intercambio de
conocimientos y experiencias se ha visto incrementado: “Tal y como yo lo veo,
nuestro trabajo con los nifios, adolescentes y adultos con sordocegueray
deficiencia sensorial dual se ha vuelto mas transparente, el intercambio mas
internacional, las relaciones mas cercanas y la praxis mas firmemente basada en la
teoria.”

Reuniones en cuatro paises

El equipo central, bajo la direccion del coordinador de servicios para sordociegos de
Heiligenbronn, el Dr. Andrea Wanka, hizo una revision del desarrollo del proyecto
desde sus comienzos en septiembre de 2012. Asi pudimos ver los enfoques y
conceptos innovadores que se han discutido y desarrollado en este tiempo. Se
establecio una base de datos de “busqueda de ofertas”, que permitiera el
intercambio de ideas. Se sentaron las bases para un programa comun de
formacion. También se traté el tema de la transicion de la escuela al trabajo. Se
celebraron reuniones en Heiligenbronn y Hannover (Alemania), Viena (Austria),
Langnau (Suiza) y Kentalis (Paises Bajos).



Codo con codo

Los socios holandeses hicieron una presentacion con dispositivas mostrando una
retrospectiva del proyecto y acompafiada de la cancion “Schouder aan Schouder”
(Codo con Codo), que capto la cercania emocional que se habia desarrollado entre
los participantes del proyecto. Durante la sesién de clausura, los directores y
responsables de las organizaciones congregadas expresaron su agradecimiento a
la fundacién Heiligenbronn por la creacion y organizacion del proyecto. Gracias a
este centro de sordociegos relativamente nuevo, “una nueva pasion se ha vuelto a
despertar en todos nosotros”. Los regalos para los organizadores subrayaron aun
mas su gratitud.

El director de la Fundaciéon, Hubert Bernhard, se sumo también al agradecimiento al
equipo de Heiligenbronn. La fundacion “esta orgullosa y agradecida por vuestra
dedicacion” y por el motivador ambiente que se ha creado en este proyecto.

Ewald Graf

Relaciones publicas
Stiftung St. Franziskus
Traducido por Jim Witmer

1 Ver articulo informando de la sesién de 2012 en la Dbl Review,
Ediciéon 50, enero 2013

Tocar, explorar, crear:

Los estudiantes demuestran que la vision artistica va mucho més all4 de la vista.
Por ANNA MILLER

Mike, de 14 afios, sumerge un largo esparrago en una taza de pintura roja,
transformando asi el vegetal en un pincel y haciendo luego cuidadosamente
atrevidas lineas carmesi sobre una impoluta pieza de papel blanco. Después le toca
el turno al brécoli, y Mike se detiene a observar con sus manos la textura antes de
hacerlo rebotar con satisfaccion para crear salpicaduras de un puarpura brillante.
“Para él, el arte es una forma estupenda de expresarse, relajarse, estirarse y
después seguir adelante”, dijo Sara Martello, una instructora del Perkins Deafblind*
Creative Arts Program (Programa de Artes Creativas para sordociegos de Perkins),
quien orquesto este proyecto de pintar con vegetales y frutas.

Mike no es el unico que disfruta con el proceso de creacion del arte. Todos sus
compafieros de clase estan explorando también los materiales, descubriendo
texturas que tal vez no se habian encontrado antes.



“La clase de arte trata de la experiencia en su conjunto y no soélo del producto
terminado”, dijo Martello. “Se trata de conocer diferentes técnicas y experimentar
algo nuevo”.

En una mesa cercana, Alexis, de 7 afos, sonrie con deleite cuando un educador
guia su mano para hacer rodar una mazorca de maiz de tonos azules por toda la
hoja. Se rie nerviosamente cuando siente bajo sus dedos los granos de maiz y la
pintura goteando.

Hacer tangible el arte

Muchas veces la gente pregunta a los profesores de arte de la Perkins: “; Como
ensefais a hacer arte a los estudiantes que no pueden ver?”

La respuesta, dicen ellos, es sencilla: haciendo del proceso artistico una
experiencia tacil, multisensorial. Utilizando materiales que un nifio ciego, sordociego
o con deficiencia visual pueda explorar a traves del tacto o del olfato. Esto supone
trabajar con arcilla, hacer collages y colchas de texturas e incluso pintar con los
dedos usando pudin.

“El arte instila en los alumnos un sentimiento de autoestima y ademas ellos
disfrutan sintiéndose capaces de trabajar con sus manos para crear algo”, dice la
profesora de arte de la Lower School, Rocky Tomascoff. “Aqui estamos trabajando
muchos de los mismos obijetivos, habilidades y metas que estan trabajando en otras
clases, simplemente lo hacemos con diferentes materiales.”

En ningdn sitio la diversidad de materiales es mas abundante que en el aula de
Tomascoff. Los armarios estan a rebosar de envases cuidadosamente apilados que
contienen reservas de elementos de arte de todos los colores, formas, tamafios y
consistencias. Un estante esta dedicado a una variedad de arenas de colores de
grano fino; otro contiene una diversidad de guisantes, macarrones, conchas de mar
y suaves vidrios marinos. Un armario esta lleno de alpiste, pifias, flores secas
olorosas y hierbas aromaticas. Hay incluso nubecitas dulces, para cuando los
proyectos artisticos (o la imaginacion de los estudiantes) necesitan una textura
esponjosa y abultada, como ésta.

Una mafana, los estudiantes de la Lower School, Amalia y Ethan, ambos de 11
afos trabajan en la informacion que van a incluir en su diario artistico, referida a esa
semana. Al darse cuenta de que recientemente se han producido tormentas muy
violentas y que el tiempo esta impredecible, Amalia decide cortar un trozo de suave
y brillante polietileno para crear un rayo.

“Voy a hacer un rayo grande y largo”, dijo con estusiasmo, inclinandose mucho para
examinar su trabajo. Corta formas para el sol y las pega sobre bolas de algodon
levemente abultadas, hinchadas, que son las nubes.

En una mesa cercana, Ethan recrea sobre el papel una nueva ruta que ha
aprendido recientemente para desplazarse por el campus. Elige fieltro rojo para
representar un edificio de la escuela y una gruesa cinta plateada para construir la
acera. Al principio, cuando estéa utilizando las tijeras, Tomascoff guia la mano de
Ethan y después la profesora estira la tela para que €l pueda partirla por la mitad.
Siguiendo sus intrucciones, Ethan recorta unas pocas pulgadas de tela.



“iBien!” dice Tomascoff para animarle. “jCorta!”.

Ethan, completamente centrado en la tarea que tiene entre manos, da tijeretazos
hasta que termina de recortar un gran cuadrado. Tantea a su alrededor buscando el
pegamento y se rie con Tomascoff cuando presiona el fieltro contra la hoja.

Aunqgue Ethan y Amalia estan trabajando en proyectos de arte, de paso estan
también practicando importantes habilidades. Ellos hacen sus propias elecciones,
comunican ideas y ganan independencia mientras utilizan las herramientas. Ambos
reflexionan acerca de los conceptos espaciales y resuelven los problemas que
surgen.

Todos los estudiantes de los programas de Secundaria y de Sordoceguera de la
Lower School se benefician de diferentes maneras de las clases de arte. Los
profesores se han dado cuenta de que los estudiantes no verbales estan
especialmente motivados para usar simbolos y gestos para comunicarse mientras
estan haciendo arte. Otros estudiantes, tal y como ellos mismos manifiestan,
experimentan la naturaleza relajante y terapéutica de crear una obra de arte. Esto
ayuda a que los estudiantes nerviosos se relajen, respiren y simplemente se
centren en la tarea que tienen entre manos. A muchos, la clase de arte también les
parece muy divertida.

Para que los alumnos tengan una experiencia satisfactoria y positiva, los profesores
adaptan los proyectos de arte de forma que encajen con las habilidades individuales
de cada nifio. Si un estudiante es incapaz de manipular un pincel sobre una hoja de
papel, en lugar de eso, un educador puede animarle a que lance pintura y suave
espuma de afeitar sobre un lienzo. Los estudiantes que tienen un bajo tono
muscular también puede desarrollar unas manos y unos dedos mas fuertes durante
el proceso creativo.

“Es maravilloso cuando estas trabajando con arcilla, porque tienes que apretarla,
hacerla rodar y pellizcarla”, dice Tomascoff. “Asi fortaleces esos musculos. Y hay
una ventaja afiadida, porque al final del dia han conseguido un proyecto artistico del
que pueden sentirse orgullosos.”

Artistas galardonados

Los alumnos muchas veces se llevan sus proyectos a casa para compartirlos con
sus familias y amigos. Pero ademas, la Lower School y el Programa de Sordociegos
acogen sendas muestras artisticas anuales, en las que todo el mundo esté invitado
a celebrar las creaciones de los jovenes artistas.

Los asiduos a estas exposiciones quedan deslumbrados por los libros de comics de
superhéroes dibujados a mano, adorables esculturas y pinturas de texturas de
todos los tonos. Cada obra de arte expresa la personalidad del autor y resalta la
imaginacion y las habildiades de los estudiantes.

“La gente se queda muy impresionada de que nuestros estudiantes sean capaces
de producir unas obras de arte tan maravillosas”, dice Martello. Y lo mas importante,
afiade, es que los alumnos tienen un gran sentimiento de éxito. “Puedes ver en
todas las caras ese sentimiento de orgullo. ‘jMira lo que puedo hacer!”



El talento de los alumnos esta también siendo reconocido fuera del campus. Los
estudiantes de la Perkins han recibido recientemente altos honores en la exposicion
de arte “Una Visién Diferente”, una muestra tactil con jurado, que se celebra en el
Plymouth Center for the Arts (Centro Plymouth de las Artes), en Plymouth,
Massachusetts. El jurado del Museum of Fine Arts (Museo de Bellas Artes) de
Boston eligio el trabajo de los alumnos de la Perkins de entre mas de 90 obras
presentadas por artistas videntes y no videntes de todo el estado.

Uno de ellos, Matthew, de 16 afos, un estudiante del Programa de Sordociegos,
cautivo al jurado con “Feel the Rainbow” (“Siente el Arcoiris”), un mosaico
meticulosamente construido que gané el primer puesto en la categoria de técnica
mixta. Matthew habia trabajado laboriosamente en el proyecto durante dos
semanas, durante las cuales muchas veces se le veia arreglando su composicion
con una amplia sonrisa en la cara.

“Fue maravilloso para Matthew vivir ese momento con su obra de arte colgando de
la pared con el gran lazo azul”, dice Martello, sonriendo con orgullo cuando
recordaba la ceremonia de los premios de la exposicidon. “Todo el mundo le
animaba y él estaba en las nubes”.

Los educadores celebran cada logro de los estudiantes, tanto si ganan un premio
como si estiran el brazo para coger un cogollo de brécoli por primera vez.
Cualquiera de ellos supone un crecimiento personal.

“El arte es una maravillosa forma de que los estudiantes se expresen y demuestren
que son capaces de hacerlo”, dice Martello. “Les ofrece una oportunidad de brillar.”
www.perkins.org/perspectives/features/touch-explore-create.html

! Perkins School for the Blind es un miembro corporativo mayor de la Dbl

Noticias y Recursos de la Oficina Regional de Perkins International’
para América Latina y el Caribe

Estamos encantados de compartir algunos de los avances en recursos que pueden
ayudar a difundir temas relacionados con la sordoceguera y las discapacidades
multiples entre la poblacion de habla espariola.

Este afio hemos elaborado publicaciones especificas sobre temas de interés para
las familias, profesionales y miembros de la administracién que trabajan con nifios y
jovenes. Hemos podido alcanzar este objetivo gracias al apoyo constante de los
gobiernos regionales y organizaciones privadas, tales como la Fundacion ONCE
para América Latina (FOAL)? y Christoffel Blindenmission (CBM)?.

Estamos encantados de compartir nuestros documentos mas recientes:

1. Transicion a la Vida Adulta de Jovenes con Discapacidad Mdultiple y
Sordoceguera®. Este recurso subraya los principales aspectos del proceso de
transicion y refleja algunas de las mejores praxis en Ameérica Latina.



2. Guia del proceso de Inclusion para nifios y jovenes con discapacidad multiple y
con sordoceguera en Argentina’. Esta guia se centra en las mejores préxis que hay
gue tener en consideracion a la hora de garantizar una inclusion satisfactoria.

3. Manual de Educacion Fisica. Este manual describe métodos, materiales y
equipamientos relacionados con la educacion fisica, adecuados para utilizar con
nuestra poblacion. Incluye un capitulo que trata de la prevencién en salud. Es util
para profesores y familias.

4. Manual de Tecnologia. Esta guia ofrece estrategias para que los profesores y los
padres utilicen la tecnologia con los nifios en la vida diaria.

También en nuestra web en espafiol, hemos afadido una nueva seccion
denominada 5 “Aula virtual”, un lugar en el que compartir recursos online,
seminarios web y videos educativos sobre temas especificos. Podéis buscar
nuevos recursos y ensefianza virtual en: http://www.perkinsla.org/aulavirtual.php
Todos estos recursos estan enfocados a alcanzar los objetivos para la educacion en
el siglo XXI, a través de la participacion y el trabajo colaborativo entre los
profesionales, las familias, las autoridades educativas y los gobiernos de toda la
region.

Para mas informacion, podeéis contactar con Perkins International Latin America en:
hperkins@fibertel.com.ar

! www.perkinsla.org. Perkins Latin America es un miembro corporativo menor

de la Dbl

www.foal.es

www.cbm.org. CBM es un miembro corporativo mayor de la Dbl
Ver articulo en la Dbl Review, Edicion 53, julio 2014

Ver articulo en la Dbl Review, Edicidon 53, julio 2014
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Michael Collins de Perkins incluido en el Salén de la Fama

para Lideres y Leyendas de la Ceguera

Michael T. Collins, ya fallecido, ha sido incluido en el Hall of Fame for Leaders and
Legends of the Blindness Field (Salén de la Fama para Lideres y Leyendas de la
Ceguera), en Louisville, Kentucky, el 17 de octubre de 2014.

Collins, fallecido en 2008, dirigié programas educativos para nifios sordociegos en
la Perkins School for the Blind" (Escuela Perkins para Ciegos) durante 30 afios, lo
gue incluia la supervision del renombrado Programa para Sordociegos de la



Perkins. Muy en particular, inicio el Hilton/Perkins International (Programa
Internacional Hilton/Perkins) para extender la educacion de los sordociegos. Bajo su
liderazgo, el programa se amplié desde la atencion a unos pocos cientos de
estudiantes hasta alcanzar a decenas de miles de nifios, familias y educadores en
67 paises. Viajo por todo el mundo abogando por la educacién y por politicas
gubernamentales que mejoraran las oportunidades de los niflos sordociegos y
ciegos con deficiencias anadidas.

“Mike Collins representaba lo mejor de la humanidad”, afirma Dave Power, Director
Ejecutivo y Presidente de Perkins. “El vio una necesidad y se dedico, durante tres
décadas, al dificil y callado trabajo de resolverla”. Al marcar una diferencia positiva
en las vidas de los nifios sordociegos en el mundo en vias de desarrollo, enriquecio
la vida de todos nosotros. Este es un merecido honor y recuerdo.”

Ademas de su trabajo en Perkins, Collins también dirigio la Deafblind International,
presto sus servicios en la junta directiva del International Council for Education of
People with Visual Impairment (Consejo Internacional para la Educacion de
Personas con Deficiencia Visual) y fundo la National Coalition on Deafblindness
(Coalicion Nacional de Sordoceguera). Recibié el distinguido Anne Sullivan Award
(Premio Anne Sullivan), de la Perkins, el Lifetime Achievement Award (Premio a los
Logros de Toda una Vida) y el Distinguished Service Award (Premio a los Servicios
Distinguidos), estos dos ultimos de la Deafblind International. Collins estudié
teologia en el St. John’s Seminary (Seminario San John) de Boston y consiguio un
master en Educacion Especial en el Boston College.

Collins sera recordado mas intensamente por la forma en que influy6 en la vida de
cada nifo en particular. “Su amor por los nifios con discapacidades multiples y su
profundo conocimiento de sus necesidades eran palpables cuando visitaba los
programas Y llevaba colgados a los nifios de sus rodillas,” afirma Nandini Rawal,
director del proyecto de la Blind People’s Association (Asociacién de Personas
Ciegas) en Gujarat, India.

The Hall of Fame? (Salén de la Fama) se dedica a conservar la tradicion de
excelencia que se manifiesta en personas concretas, debido a su historia personal
de servicios distinguidos dirigidos a personas ciegas o con discapacidad visual en
Norteamérica. Tiene su sede en la American Printing House for the Blind (APH) en
Louisville, Kentucky, pero nos pertenece a todos. Si deseais leer mas acerca de
Mike Collins, podéis hacerlo en la revista Perkins Perspectives®.

Perkins llega a casi un millén de personas cada afio, de 67 paises,
proporcionandoles educacién, servicios y productos que ayuden a las personas
ciegas o sordociegas a construir vidas mas productivas y significativas. Fundada en
1829 como la primera escuela para ciegos de Estados Unidos, Perkins desarrolla su
mision a través de diversas secciones: colegio para ciegos, internacional, biblioteca,
ensefianza virtual y productos. Para conocer mas, www.Perkins.org.

b www.perkins.org. Perkins School for the Blind es un miembro corporativo mayor

de la Dbl.



2 ww.aph.org/hall/about.html

* www.perkins.org/perspectives

El Dr. en Medicina Walton Alfonso “Aubrey” Webson',

nombrado Representante Permanente de Antigua y Barbuda ante las Naciones
Unidas y Jefe de la Oficina de Antigua y Barbuda en Nueva York

Comunicado de Prensa: Nueva York, 28 de septiembre, 2014...

... EI Primer Ministro de Antigua y Barbuda, el honorable Gaston Browne, ha
anunciado que el Dr. Walton Alfonso “Aubrey” Webson ha sido designado como
Representante Permanente del pais ante las Naciones Unidas, como Embajador
Extraordinario y Plenipotenciario.

En una carta al Secretario General de las Naciones Unidas, el Primer Ministro
Browne dijo que el Dr. Webson es un destacado ciudadano de Antigua y Barbuda,
gue ha realizado destacadas contribuciones al desarrollo social de personas con
discapacidad en todo el mundo.

“Como persona con deficiencia visual, el Dr. Webson ha trabajado ampliamente en
Latinoameérica, el Caribe y Africa, ayudando a dar forma a los servicios educativos
para nifios con discapacidades. También ha apoyado a los gobiernos y a los
trabajadores sociales para el desarrollo de politicas. Estoy convencido de que es
una persona muy adecuada para las responsabilidades que se le confien”, subrayé
el Primer Ministro Browne.

El Primer Ministro Browne también present6 al Dr. Webson a los ciudadanos de
Antigua y Barbuda que viven en Nueva York durante una reunion del ayuntamiento
celebrada el viernes en el Bronx. Explicé a los mas de trescientos ciudadanos que
asistieron que el Dr. Webson sera el Jefe de la Oficina de Antigua y Barbuda en
Nueva York, por lo que los jefes de los distintos departamentos tendran que
informarle a él, en virtud de un nuevo acuerdo que contempla la Oficina de Turismo,
el Consulado y la Misién ante las Naciones Unidas fusionadas como una Unica
unidad.

Durante la reunion del ayuntamiento, el Primer Ministro Browne también anuncio
que habian ofrecido al Dr. Dave Ray ser el Oficial de Enlace de la Diaspora, de
manera que se cree un vinculo entre la Didspora y el gobierno. Afirmé que este
movimiento esta pensado para estrechar las relaciones con los ciudadanos de
Antigua y Barbuda en la Diaspora y permitirles jugar un papel activo en el desarrollo
de su patria. Afirmoé que el objetivo es que el Dr. Dave Ray, como Oficial de Enlace
de la Diaspora, recopile los asuntos de interés de los ciudadanos en la Diaspora y
posteriormente colabore con la Oficina de Antigua en Nueva York, dirigida por el Dr.
Webson.



La designacion del Dr. Webson como Representante Permanente ante las Naciones
Unidas sera efectivo a partir del 1 de noviembre de 2014.

! EI Dr. Webson fue un miembro de la Junta Directiva de la Dbl, representando
a la Perkins School for the Blind, que es miembro corporativo mayor de la Dbl.

India va a introducir el uso de la vacuna contra la Rubéola

En un acontecimiento largamente esperado, el Primer Ministro de la India ha
anunciado que la vacuna contra la Rubéola ha sido incorporada al Programa de
Inmunizacién Universal de la India.

Como lectores de la Dbl Review no necesitamos que nos recuerden que si una
mujer embarazada se ve afectada por la rubéola, las consecuencias pueden ser
devastadoras. Un nifio nacido con el Sindrome de Rubéola Congénita (SRC)*
puede padecer deficiencias de la vista y el oido, problemas de corazon, dificultades
de aprendizaje y otros problemas de salud.

Para evitar que las mujeres embarazadas se contagien de la rubéola, es necesario
erradicar el virus de la rubéola en la poblacion en general, y la Unica forma de
hacerlo es a través de las vacunas. Se estima que cada afio en la India nacen cerca
de 2.000 bebés con problemas congénitos. Por lo tanto, el anuncio de la campafna
de inmunizacion es un inmenso estimulo en la batalla para erradicar la rubéola.

Es dificil valorar el nUmero de jévenes que son susceptibles de infectarse de
rubéola y de nifios nacidos con el sindrome de rubéola congénita en la India. Sin
embargo expertos médicos indios han manifestado en el British Medical Journal?
que “la Rubéola es endémica en la India.”

La vacuna de la rubéola es una de las cuatro vacunas que van a ser incorporadas al
programa de inmunizacion® de la India; las otras son la de la encefalitis japonesa, la
del rotavirus y la de la polio (inyectable). Con estas nuevas vacunas, el Programa
de Inmunizacion Universal de la India* ofrecera ahora vacunas gratis contra 13
enfermedades que ponen en riesgo la vida de 27 millones de nifios anualmente.

El Primer Ministro Narendra Modi afirmé: “la India tiene el compromiso de afrontar el
tema de la mortalidad infantil y promocionar la salud para todos. Fortalecer la
inmunizacion rutinaria es una inversion fundamental para los nifios indios y
garantizara un futuro saludable para el pais.

“Muchas de estas vacunas ya estan disponibles a través de meédicos privados para
aguellos que puedan permitirselo. Ahora el gobierno garantizara que los beneficios
de la vacunacion alcancen a todos los sectores de la sociedad, independientemente
del estatus social y econémico.”

Akhil Paul, Director de Sense International India®, dice: “Estamos encantados de
qgue el Gobierno indio haya dado este paso. La Rubéola puede ser una enfermedad



devastadora y tenemos la esperanza de que, al igual que en muchas otras partes
del mundo, la amenaza de la rubéola retroceda, una vez que el programa de
inmunizacion esté plenamente establecido.”

La Organizacion Mundial de la Salud® estima que cada afio en los paises en vias de
desarrollo hay mas de 100.000 nifios nacidos con malformaciones congénitas como
resultado del SRC.

Preparado por: Colin Anderson, Director Editorial, Sense
(Colin.Anderson@sense.org.uk)

Para mas informacion, contactar con James Thornberry, Sense International
(James.Thornberry@senseinternational.org.uk)

www.who.int/mediacentre/factsheets/fs367/en

2 www.bmj.com/content/349/bmj.g4844/rr/761918
http://www.gavi.org/Library/News/Statements/2014/India-to-introduce-four-new-
vaccines/

www.gavi.org/about/governance

www.senseintindia.org. Sense International India es un miembro corporativo
menor de la Dbl

www.who.int

Difusion de la vacuna de la Rubéola

Se han producido avances alentadores en la introduccion de la vacuna de la
rubéola, con importantes iniciativas este otofio en Tanzania y la India.

La Organizacion Mundial de la Salud estima que en los paises en vias de desarrollo
nacen cada afio mas de 100.000 nifios con malformaciones congénitas como
resultado del Sindrome de Rubéola Congénita. Actualmente alrededor de 130
paises de un total de 193 distribuyen la vacuna de la rubéola.

Vacunacion masiva en Tanzania

En octubre, 21 millones de nifios fueron vacunados contra la rubéola y el sarampion
en Tanzania. Esta campafia fue una de las mayores campafas de salud publica
nunca llevadas a cabo en Tanzania y en Africa Oriental. Tanzania cuenta con una
poblacion de 45 millones de personas y es el sexto pais mas poblado de Africa.
Esta campafa iba dirigida a todos los nifios con edades comprendidas entre los 9
meses y los 15 afios. Mas de 12.000 colegios y 6.000 instalaciones sanitarias
estuvieron involucradas durante un periodo de algo mas de una semana de



duracion, lo que supuso un gran reto logistico. Miles de profesionales de la salud,
voluntarios y ONG participaron en ayudar a correr la voz y que se extendiera la
vacunacion. Llegar a las comunidades rurales y asegurarse de que los padres
comprendan los peligros de la rubéola es fundamental para que acepten.

Para los padres de nifios como Chausika, estas son buenas noticias. Chausika es
una de siete hijos y ha nacido con sindrome de rubéola congénita. No ve ni oye y
necesita los cuidados de su madre las 24 horas del dia. Como consecuencia, la
madre ya no puede trabajar, lo que ha afectado a los ingresos de la familia 'y les ha
sumergido en la pobreza.

La vacuna se esta distribuyendo como parte del cumplimiento del Plan Estratégico
Global 2012-2020 para la Rubéola y el Sarampion de la OMS™.

Preparado por: Colin Anderson, Director Editorial, Sense
(Colin.Anderson@sense.org.uk)

Para mas informacion, contactar con James Thornberry, Sense International
(James.Thornberry@senseinternational

1 www.who.int/.../Measles_Rubella_StrategicPlan_2012_2020.pdf

Educar a los ninos sordociegos dentro
de sus comunidades en Africa Oriental

Stevie Kent, Director de Programas de Sense International

Por primera vez en la historia, los nifios sordociegos de Africa Oriental estan
teniendo acceso a la educacion dentro de las escuelas ordinarias locales. No es
éste un pequefio hito, dado que hasta ahora gobiernos y profesores por igual
insistian en que los nifios con discapacidades complejas, tales como la
sordoceguera, no podian ser educados dentro del sistema educativo ordinario.
Unos cuantos nifios afortunados estaban matriculados en escuelas especiales, pero
la gran mayoria simplemente estaban excluidos de la educacion. Para resolver este
problema, Sense International (East Africa)’ tuvo que considerar posibilidades fuera
de las préacticas generalmente aceptadas e involucrar a padres, profesores y
funcionarios del gobierno para innovar juntos y encontrar una solucién que pusiera
fin a la violacion sistematica del derecho a la educacion de los nifios sordociegos.

El resultado de este esfuerzo combinado fue el desarrollo de una Community Based
Education (CBE, Educacion Basada en la Comunidad) para nifios sordociegos, lo
que incluia un programa piloto que esta siendo puesto en marcha actualmente en
Kenia, Tanzania y Uganda y que esta siendo financiado por la Big Lottery
Foundation de Reino Unido®.



Los colegios de educacion especial que existian han sido transformados en centros
de recursos que incluyen equipos multidisciplinares de profesionales de la
educacion y la salud que asesoran a los nifios sordociegos y que, gracias a la
informacion aportada por los padres, desarrollan Planes de Educacion
individualizados para cada nifno.

El resto de los profesores de educacion especial han sido destinados a los distintos
centros de recursos, con el fin de llegar a las comunidades y formar a los maestros
de las escuelas ordinarias locales y a los padres acerca de como ofrecer a los nifios
sordociegos una educacion y una terapia holisticas en su propio hogar. En cada
pais se ha desarrollado un curriculum especial basado en el hogar, allanando el
camino para que se desarrollen enfoques similares para otros grupos de nifios en
exclusion.

Lo que hace que este enfoque sea Unico es que a diferencia de la mayoria de los
enfoques de Rehabilitacion Basados en la Comunidad, en los que hay ONGs que
proporcionan servicios a domicilio, este enfoque aprovecha la infraestructura estatal
y los recursos humanos ya existentes para proporcionar educacion no formal, pero
gue sigue el curriculum estandarizado y establece los estandars de calidad. Dentro
de poco los servicios basados en el hogar llegaran a su fin cuando la financiacion
del proyecto se agote.

Este programa piloto llegara a 900 nifios sordociegos y sus familias (5.400
personas) y esta involucrando a 9 centros de recursos, 99 profesores de educacion
especial y 900 profesores de educacion ordinaria para que ofrezcan CBE
(Educacion Basada en la Comunidad). El papel de los profesores de educacion
ordinaria es clave, ya que ofrecen apoyo a los padres, ayudandoles a que preparen
tareas para los niflos aparte de sus actividades cotidianas, basandose en el
curriculum y en los Planes de Educacion Individualizados.

Los resultados de este programa piloto son impresionantes, pero la Educacion
Basada en el Hogar es sdlo la primera etapa. Una vez que los nifios sordociegos
han desarrollado habilidades de comunicacion suficientes, el profesor de la escuela
ordinaria empezara gradualmente a incluirlos en actividades y clases escolares.
Estamos trabajando con los gobiernos para conseguir educadores de apoyo en el
aula, con el fin de facilitar la proxima etapa en este proceso. El fin Ultimo es que
cada nifio sordociego en todas las regiones de Africa Oriental tenga acceso a una
educacion adecuada y de calidad, dentro de sus propias comunidades, de forma
gue los nifios dejen de estar excluidos de la educacion y de las terapias que
necesitan para conseguir su maximo potencial en la vida.

Para mas informacion acerca de Sense International, contactar con Sense
International at info@senseinternational.org



Rehema

La CBE ya ha cambiado la vida de Rehema, una nifia de 10 afios. Se ha
matriculado en la Mukuru Kwa Njenga Primary school (Escuela de Primaria Mukuru
Kwa Njenga) en Kenia, y esta siendo atendida por el profesor Samuel Isaboke. Va a
visitarla a su casa al menos tres veces a la semana, para apoyar a sus padres en
su educacion.

De acuerdo con el enfoque holistico de la CBE, Rehema ha recibido sesiones de
fisioterapia tres veces por semana para complementar la terapia que le dan sus
padres y profesores. Su madre comenta: “Sense International ha ayudado
muchisimo a mi hija. Su vida se ha transformado con este proyecto. Las habilidades
comunicativas de Rehema han mejorado y esta haciendo también grandes
progresos en sus habilidades de movilidad.”

! www.senseinternational.org.uk. Sense International es un miembro corporativo

menor de la Dbl. Sense Internacional (Africa Oriental)
cuenta con programas en Kenia, Tanzania y Uganda

2 www.biglotteryfund.com

“Todo el mundo esta en la esfera del poder”

Como el enfoque estratégico de Sense International (Per)! para la Defensay
Apoyo ha conseguido que la sordoceguera esté ahora reconocida por la ley

E

ste articulo describe los objetivos y las actividades estratégicas desarrolladas por
Sense International (Perd) que han conducido a la aprobacion de la Ley N° 29524.
Esta ley reconoce por primera vez la sordoceguera como discapacidad Unica y
diferenciada, y establece ademas disposiciones para la atencion de las personas
sordociegas. Este éxito ha generado el desarrollo de una serie de colaboraciones
publico-privadas para ofrecer programas y servicios, tal y como los han definido las
personas sordociegas.

Resumen

“Todo el mundo esta en la esfera del poder” era el principio basico que Sense
International defendia, con el fin de alcanzar su objetivo de conseguir el
reconocimiento y la plena aplicacion de los derechos de las personas sordociegas
en Perd. Todo debe emanar de las necesidades y las demandas de las personas
sordociegas Yy de sus familias; ademas debe ser dirigido por un grupo basico de
actores clave que trabajen juntos para formar la masa critica necesaria. Sense



International (Peru) constituy6 esta plataforma para desarrollar su estrategia de
defensa a partir de:

1. Una definicion clara de lo que deseabamos alcanzar.

2. Identificar los aliados, oponentes y adversarios.

3. Distinguir y definir claramente nuestra propuesta de entre las diferentes
alternativas.

4.  Acordar el enfoque y las actividades.

5.  Acordar el plan estratégico de comunicacion (incluyendo los mensajes clave,
definicion del estilo, uso de imagenes, etc.).

6.  Acordar los indicadores que utilizariamos para monitorizar el proceso.
Objetivos

Puesto que la actual Ley de Discapacidad (Ley N° 27050, “Ley General de la
Persona Discapacitada”) no reconoce en absoluto la sordoceguera, los datos
estadisticos con los que contamos sobre el nimero de personas sordociegas Yy sus
necesidades son extremadamente limitados®. El primer objetivo de nuestra
Campania de Defensa y Apoyo, por lo tanto, era conseguir el reconocimiento de la
sordoceguera como una discapacidad Unica y especifica, e identificar las
necesidades especificas de las personas sordociegas, en contraposicion a las
necesidades de las personas con otras discapacidades sensoriales.

Nuestros colaboradores y nuestro enfoque

El segundo paso era influir e implicar a los actores clave que se pudieran identificar
con la causa y que fueran lideres de opinién, especialmente aquellos que tienen un
alto nivel de poder en la toma de decisiones. Tras el desarrollo de un analisis
estratificado de los grupos de interés, en 2008 utilizamos nuestros contactos y
aliados mas cercanos dentro del Parlamento Peruano para conseguir mantener una
serie de reuniones con la Sra.Auriestela Obando, presidenta del “5° Comité de
Asuntos Sociales y Desarrollo Humano del Parlamento Andino”.

Perl ha ratificado recientemente la Convencion de las Naciones Unidas sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (UNCRPD)3, siendo uno de los
primeros paises en hacerlo. Asi pues, el ambiente con respecto a la defensa de los
derechos de las personas con discapacidad es muy positivo. En dichas reuniones,
hablamos de lo importante que es el hecho de que la sordoceguera sea reconocida
y de las consecuencias que tendria esta carencia en la legislacién nacional para las
personas afectadas. Una parte importante de este movimiento de presion fue
también el conocer las experiencias de los Parlamentos de la Union Europea,
Espafa y Colombia, todos los cuales tienen reconocida la sordoceguera dentro de
su legislacion. Después de este trabajo de presion, recibimos una solicitud formal
para elaborar un proyecto de ley para el reconocimiento de la sordoceguera como
discapacidad unica. El borrador resultante fue posteriormente debatido y adoptado
por el Parlamento Andino y, finalmente publicado, en junio de 2008, como la
Decision N° 1217 en la Gaceta Oficial del Parlamento Andino.



Este fue un logro estratégico significativo.

La Decisiéon del Parlamento Andino apela a sus miembros (la Comunidad Andina de
Naciones: Bolivia, Colombia, Ecuador, Perd y Venezuela) para que cada uno
adopte las medidas legislativas, ejecutivas y administrativas necesarias que
conduzcan al reconocimiento nacional de la sordoceguera como discapacidad
dnica, y les insta a que implementen servicios especializados que cubran las
necesidades de este grupo de personas, en areas de politica social, tales como la
educacion, la salud, la promocion del empleo y el desarrollo humano.

Tal y como se ha dicho, este precedente fue un prerrequisito fundamental para
empezar a trabajar a nivel nacional y para poder involucrar a mas personalidades,
como por ejemplo al Congresista de la Republica y al Presidente de la Comisién
Especial de Discapacidad del Congreso, el Sr. Michael Urtecho Medina, que es una
persona discapacitada.

Nuestra propuesta

En base al concepto de “capacidad legal”, que debe garantizar el respeto de la
dignidad, la libertad y la autonomia de las personas con discapacidades, incluido en
el articulo 3 de la UNCRPD*, Sense International (Pert) convoco varios talleres y
reuniones de jévenes y adultos con sordoceguera, que nos permitieran recoger y
consolidad propuestas generadas a partir de sus propias demandas, necesidades y
expectativas de vida. El 24 de junio de 2008, el primero borrador del proyecto de ley
peruano para el reconocimiento de la sordoceguera como discapacidad Unica fuer
presentado por un grupo de 20 jovenes con sordoceguera ante el Congreso
Peruano de la Republica, y fue finalmente aprobado y publicado en el Diario Oficial
“El Peruano”, el 2 de mayo, bajo el nombre de Ley N° 29524,

Siguientes acciones

Esta Ley fue un momento decisivo para la consecucion de nuestro objetivo de
“obtener el reconocimiento, asi como la plena aplicacion de los derechos de las
personas sordociegas en Peru”. La legislacion nacional no sélo

reconocié la sordoceguera como discapacidad Unica y regulé las disposiciones
para la atencion de las personas sordociegas en Perd, sino que también reconocio
los sistemas de comunicacion oficiales (lengua de signos, Braille y Dactilologia),
ademas de reconocer la obligacion de proporcionar guias-intérpretes a las personas
sordociegas.

Con la nueva ley y sus consiguientes regulaciones aprobadas en el Decreto
Supremo N° 006-2011-MIMDES, Sense International (Peru) continda implicando y
trabajando de manera constructiva con grupos del sector publico, con el fin de
ayudarles a cumplir con sus obligaciones legales.

Por ejemplo, con el Ministerio peruano de Educacion, se ha llevado a cabo un
estudio a nivel nacional sobre los sistemas de comunicacion alternativos, lo que
condujo al reconocimiento y la validacion de siete sistemas de comunicacion
alternativos de personas sordociegas. Ademas, junto con el Ministerio, Sense
International (Perd) ha desarrollado y difundido una serie de programas de
formacion educativos personalizados, dirigidos especialmente al desarrollo de



habilidades para los profesores de educacion especial, al desarrollo de materiales
para sordociegos y adaptaciones curriculares.

Recientemente, el éxito de nuestra Defensa se puso de manifiesto cuando el
Ministerio de Educacion designo a la Sra. Genoveva Mejia Farro como la primera
especialista latinoamericana en el ambito de la sordoceguera, en la Direccion
General de Educacion Especial. Al mismo tiempo, estamos desarrollando en estos
momentos una serie de actividades estratégicas similares con otros Ministerios
nacionales, incluyendo: el Ministerio de Sanidad, el Ministerio de Trabajo y el
Ministerio de la Mujer y de las Poblaciones Vulnerables. Desde nuestro punto de
vista esto confirma la sostenibilidad de nuestro enfoque sobre la sordoceguera, la
calidad de nuestras relaciones con los ministerios clave y el éxito de nuestro
enfoque estratégico inicial.

Ensefanzas

La Unica forma de conseguir un lugar para la sordoceguera en nuestro pais ha sido
a través del proceso explicado anteriormente entre los puntos 1 al 6. Una vez que
determinamos el objetivo, un elemento clave para nuestro éxito ha sido el analisis
de la situacion y un conocimiento del contexto en el que ibamos a realizar nuestra
Defensa y Apoyo, asi como la identificacion de las oportunidades de influir en las
personas que toman las decisiones y de cambiar la legislacion. Somos conscientes
de que construir y trabajar en estrecha colaboracion con los principales grupos de
interés ha sido fundamental para aumentar nuestras posibilidades y llevar a cabo
nuestro plan; esto se ha conseguido a través de la busqueda de espacios en los
gue se pudieran oir las voces de las personas sordociegas y con el fin de
asegurarnos de que Sl Peru tenia las habilidades y la capacidad de ofrecer apoyos
una vez que la legislacién hubiera sido aprobada.

Es cierto que el trabajo realmente acaba de empezar y que los retos que tenemos
por delante son muchos y variados. Sin embargo, sabemos que la calidad de la
organizacion, de la planificacion, de la movilizacion y de la propuesta tendran un
impacto directo en las vidas de las personas sordociegas y de sus familias, de
manera que ellos puedan alcanzar sus objetivos.

Kiomi Parraga, Ayudante de Proyectos, Sense International (Peru)
Para mas informacién, contactad con Ricardo Zevallos
(rzevallos@senseintperu.org)

! www.senseintperu.org. Sense International (www.senseinternational.org.uk)

es un miembro corporativo menor de la Dbl.

% El Primer Estudio Nacional de la Discapacidad en el pais, fue desarrollado por
el Instituto Nacional de Estadistica e Informatica (INEI) en 2012, en el que se
determino que hay 1.575.402 personas con discapacidades en Peru, lo que
significa el 5.2 % del total de la poblacion.
file:///IC:/Users/User/Downloads/resultados.pdf
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® http://www.un.org/disabilities/convention/conventionfull.shtml

* Articulo 3. Los principios de la presente Convencion seran: a) el respeto de la
dignidad inherente, la autonomia individual, incluida la libertad de tomar sus
propias decisiones, y la independencia de las personas. Esta Convencion fue
publicada por las Naciones Unidas y ratificada por Per en enero de 2008.

Noticias Nacionales

Brasil

Una nueva victoria de AHIMSA en las
Politicas Publicas

en el estado de Sao Paulo, Brasil

La perseverancia, el secreto de todos los triunfos®
(Victor Hugo)

En Brasil es obligatorio que todos los nifios estén matriculados en un colegio. Sin
embargo, sélamente los colegios de unas pocas ciudades, principalmente los de las
grandes metropolis, ofrecen servicios especializados. Hace ya mas de una década
gue empezamos a ser conscientes de que la inclusion era la respuesta para poder
ofrecer servicios especializados a todos los estudiantes de Brasil.
Desafortunadamente, nuestros profesores no cuentan con las cualificaciones
necesarias o no han recibido ningun tipo de formacion para trabajar con estudiantes
con discapacidades sensoriales multiples.

Teniendo esto en mente, un grupo de profesionales de AHIMSA (Associacao
Educacional para Mdltipla Deficiéncia, Asociacion Educativa para la Deficiencia
Multiple) y parte del Grupo Brasil2 visitaron Canada en 2004 para aprender mas
acerca de su programa de servicios de intervencion y sobre los profesionales
denominados mediadores. A partir de la experiencia de Canada, el grupo de
AHIMSA comprendié que este tipo de profesionales podria ofrecer el apoyo
necesario para garantizar la plena inclusién de los estudiantes con sordoceguera y
discapacidades sensoriales multiples en colegios ordinarios en Brasil.

Estamos encantados de afirmar que el hecho de acoger la 15° Conferencia Mundial
de la Dbl en Brasil en 2011 ha producido unos resultados muy fructiferos en los
programas de inclusion para nuestros estudiantes con discapacidad sensorial
multiple. Después de haber recibido el apoyo de las agencias gubernamentales
locales para organizar este evento, la oferta de servicios para sordociegos y
personas con discapacidades sensoriales multiples es ahora mas visible en
nuestros programas educativos locales.



En el afio 2012, la Secretaria de Estado para la Educacion de Sdo Paulo3 promovié
un Foro Regional4 durante el cual Shirley Maia y Claudia Sofia de AHIMSA
participaron en 11 seminarios que reunieron a un total de mas de 4000
profesionales implicados en la educacion, incluyendo profesores, directores de
colegios y secretarios municipales de educacion. Estas sesiones de intercambio de
informacion sirvieron para que las autoridades locales identificaran adecuadamente
a los estudiantes (con discapacidades sensoriales) que ya estaban ubicados en los
colegios, pero que no estaban recibiendo la educacién adecuada a su discapacidad,
debido a la falta de conocimientos sobre su situacién y sus necesidades educativas
concretas. Como resultado de estos esfuerzos, dos afios mas tarde, el 12 de
noviembre de 2014, la Secretaria de Estado de Educacion de Sdo Paulo publicé en
su Diario Oficial una Resolucion5 en la que se afirmaba que los estudiantes
sordociegos Yy los estudiantes con discapacidades sensoriales multiples tienen el
derecho a contar con un guia-intérprete o un mediador que les apoye en su
inclusion en las escuelas ordinarias en todo el estado de Séo Paulo.

iEsta es una gran victoria! Una vez reconocido publicamente en nuestro estado y en
todo Brasil, podremos llegar a mas estados de Brasil para conseguir finalmente un
acuerdo nacional para el apoyo de los mediadores que tan necesario es en la
educacion de las personas con sordoceguera y discapacidades sensoriales
multiples. jPerseverad y triunfaréis! Todo lo que necesitais hacer es Creer y actuar
en consecuencia.

Shirley Maia y Vula Ikonomidis

Para mas informacion, contactar con: vula2004@hotmail.com

5 Resolucion SE 61, 11-11-2014: Provisiones para la Educacion Especial en las
unidades escolares del sistema educativo estatal

Articulo 10 — Con el fin de ofrecer el apoyo necesario a los estudiantes de
Educacién Especial que asisten a clases de educacion elemental o secundaria, en
cualquier tipo de educacion, el colegio debe contar con los siguientes profesionales:
| — profesor interlocutor de la Lengua de Signos Brasilefia (LIBRAS), incorporado
segun lo regulado en la Resolucion SE 38/2009 para actuar como interlocutor en
LIBRAS, en el curriculum escolar entre el profesor del aula ordinaria y el estudiante
sordo o con deficiencia auditiva;

Il — profesor traductor e intérprete de la Lengua de Signos Brasilefia (LIBRAS), que
debe contar con una de las cualificaciones exigidas al profesor interlocutor de
LIBRAS, segun la

Resolucion SE 38/2009, ademas de una cualificacion en una de las discapacidades
requeridas, para actuar como traductor o intérprete en el curriculum escolar, entre el
profesor del aula ordinaria y el estudiante sordociego;

lll — profesor mediador, que haya finalizado un grado con una cualificacion en una
de las discapacidades requeridas, con el fin de mediar en el curriculum escolar
entre el profesor del aula ordinaria y el estudiante que puede presentar


mailto:vula2004@hotmail.com

discapacidades sensoriales multiples ademas de la sordoceguera o discapacidad
fisica.

IV — cuidador, segun el Acuerdo de Ajuste de Conducta firmado entre el Ministerio
Publico / Gobierno / SP ( S&o Paulo) y las Secretarias de Educaciéon y Salud para
funcionar como proveedor de servicios en las siguientes situaciones: a) cuando sea
requerido y autorizado por la familia; b) para los estudiantes con discapacidades
cuyas limitaciones conlleven dificultades permanentes o temporales para realizar
las rutinas de la escuela y que no puedan desempeiar, de manera independiente y
con autonomia, entre otras cosas, actividades relacionadas con la alimentacion, la
higiene oral y personal, el uso del bafio, la movilidad y la administracion de
medicinas bajo prescripcidén y autorizadas expresamente por el responsable,
excepto en el caso en que esta actividad sea exclusiva de las enfermeras, segun la
legislacion especifica.

http://izquotes.com/quote/89081

www.grupobrasil.org.br. Grupo Brasil es un miembro corporativo menor de la Dbl.
www.educacao.sp.gov.br

Ver Dbl Review Edicion 51, julio 2013
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lll Seminario Internacional sobre Sordoceguera y Discapacidades
Sensoriales Miltiples

Como parte de la celebracion de los 15 afos desde la creacion de la organizacion,
el Grupo Brasil* organizé, del 27 al 30 de octubre de 2014, su lll Seminario sobre
Sordoceguera y Discapacidades Sensoriales Multiples, en colaboracion con la
Universidad S&o Paulo - USP?y con el apoyo de la Fundacao de Amparo a
Pesquisa do Estado de Sao Paulo, FAPESP®. El tema del seminario fue: “Inclusion
en la Escuela y Tecnologia de apoyo para personas con sordoceguera y
discapacidades sensoriales multiples”. En el evento participaron 150 profesionales
de todo el estado de S&o Paulo y de los estados de Espirito Santo, Rio de Janeiro y
Para.

El programa incluyé ponencias plenarias y mesas redondas. Los dos ponentes
principales fueron: la Dra. Maria Bove (University of Vermont* - EEUU) quien hablé
de “Puentes para el Proyecto de Inclusién™’ y Gloria Gil (Perkins International® -
EEUU), quien hizo una presentacion acerca de la “Tecnologia de Apoyo para
Personas con Sordoceguera y Discapacidades Sensoriales Multiples”. Las tres
mesas redondas se titulaban 1) Politicas Publicas sobre Servicios Educativos para
Estudiantes con Sordoceguera y Discapacidades Sensoriales Multiples. En ella
participaron representantes de las Secretarias de Educacion municipales y
estatales, la Secretaria municipal para los Derechos de las personas con



discapacidades y movilidad reducida y la Secretaria nacional para la Promocion de
los Derechos de las personas con discapacidades. 2) La importancia de las familias
como compaferas de comunicacion. A la cabeza de estos debates estuvieron la
Dra. Susana Araoz (Rondodnia), representantes de la Asociacion Brasilefia de
Padres y Amigos (Abrapascem) y la Dra. Isabel Amaral (Portugal); 3) Crear
posibilidades para un trabajo de colaboracion entre las Universidades y las
Instituciones. En esta mesa redonda, participaron: la Dra. Isabel Amaral (Portugal),
la Dra. Maria Piedade Costa (Universidade Federal de S&o Carlos- UFSCAR"), la
Dra. Maria Bove (EEUU), Gloria Gil (EEUU) y la Dra. Karina Pagnez (USP).
Ademas de las plenarias y las mesas redondas, el seminario incluy6 talleres como:
Comunicacion con Sordoceguera Congénita; Comunicacién con Sordoceguera
Adquirida; Trabajo con familias; y Recursos accesibles y tecnologia de bajo coste.
El seminario concluy6 con las presentaciones de diversos miembros de Grupo
Brasil, que reflejaban experiencias positivas de esta red. Entre otras:

. Dos presentaciones de Sao Bernardo do Campo: una sobre los servicios
educativos especializados que se ofrecen en las visitas a domicilio a estudiantes
gue no pueden acudir al colegio debido a sus problemas de salud. La otra, expuesta
por un equipo de colaboradores, hablaba brevemente de cdmo un colegio al
completo (el profesor especialista, el coordinador educativo y el director de la
escuela) trabajaba estrechamente con las familias, con el fin de ofrecer una
inclusion plena a los estudiantes con discapacidades.

. Presentacion de la Escuela para Ciegos de la ciudad de Angra dos Reis
(Estado de Rio de Janeiro) sobre la inclusion social, educativa y familiar en esta
ciudad.

. Presentacion del Programa de Sordoceguera Adquirida ofrecido por el
Instituto Benjamim Constant®, de Rio de Janeiro.

. Informe sobre la experiencia Ahimsa (Asociacion Educativa para
Discapacidades Mdltiples)® con su Programa de Colaboracién Familiar.

. Presentacion del Grupo de Danza Daniella Forchetti*® sobre la Inclusién social
y cultural.

. Presentacion de la investigacion doctoral de Denise Villas Boas titulado: “La

calidad de las interacciones con nifios con sordoceguera y discapacidades
sensoriales multiples”.

. Presentacion de los cursos de formacion (online) en las areas de
sordoceguera y discapacidades sensoriales multiples, organizados por la Dra.
Susana Aréoz en la Universidad CEULJI/ULBRA"! (Rondénia).

. Una ponencia presentada por un profesional de la Escuela bilingtie para
sordos Helen Keller'?, de S&o Paulo, acerca de los estudios de historia llevados a
cabo por un estudiante con sordoceguera, con el apoyo de un guia-intérprete
educativo®™.

En resumen, la experiencia de este seminario ha fomentado nuevos debates y
propuestas para nuevos proyectos y colaboraciones que promuevan la inclusion de
las personas con sordoceguera y discapacidades sensoriales multiples en Brasil.
Tenemos la esperanza de que esta experiencia aumente la implicacion de las
universidades para realizar mas investigaciones y estudios que apoyen las acciones



emprendidas por Grupo Brasil. Como resultado de este seminario, estamos
planeando futuros eventos para 2015 con mas universidades.

Eventos programados para 2015

. Estamos organizando el 1l Foro Virtual Latinoamericano junto con la
Universidad Federal de Alagoas™ (Macei6, Alagoas State), del 28 de abril al 3 de
mayo de 2015, en memoria del fallecido Michael Collins*®. Nota: los interesados en
compartir informacion con nosotros en el foro, por favor contactad en:
vula2004@hotmail.com.

. Entre los dias 28 y 31 de julio de 2015 tendréa lugar el IV Seminario
Internacional, en colaboracion con la Universidad Federal de Santa Maria, Rio
Grande do Sul*®. El tema estara enfocado a los guias-intérpretes, mediadores y la
tecnologia de apoyo.

. En colaboracion con la Universidad de Sao Paulo (USP), se organizara el VI
Foro Internacional, en noviembre de 2015 (fechas a determinar). El tema sera: ‘Ir de
la mano en el tema de la salud, la educacion y los derechos de las personas con
sordoceguera y discapacidades sensoriales multiples’. Junto con este Foro, se
celebrara el IX Encuentro Nacional sobre sordoceguera y discapacidades
sensoriales multiples.

Shirley Maia, Grupo Brasil (www.grupobrasil.org.br)
Para mas informacion, contactad con vula2004@hotmail.com

www.grupobrasil.org.br. Grupo Brasil es un miembro corporativo menor de la Dbl.
Www.usp.br
www.fapesp.br/en
www.uvm.edu

http://www.eapn.pt/bridgesforinclusion
www.perkins.org/international

http://www.ufscar.br

www.ibc.gov.br

Ahimsa es un componente del Grupo Brasil

daniellaforchetti.blogspot.com

www.ulbrajp.edu.br

http://surdohk.blogspot.ca

Son profesores de sordos que han recibido el curso de guia-intérprete para
personas con sordoceguera adquirida.

www.ufal.edu.br

> El difunto Michael Collins, antiguo presidente de la Dbl, fue designado para el
Salon de la Fama para Lideres y Leyendas de la Ceguera. Ver articulo en esta
edicion de la Dbl Review.

www.ufsm.br
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Canada

Estandares de accesibilidad

Fundado en 1989, DeafBlind Ontario Services® (Servicios para Sordociegos de
Ontario) es una de las mayores organizaciones sin animo de lucro de Ontario;
proporciona mediadores, residencia y otros servicios especializados a personas
sordociegas en comunidades de toda la provincia de Ontario, Canada. En otofio de
2014, DeafBlind Ontario Services lanzé su Accessibility Standards Guide (Guia de
Estandares para la Accesibilidad), a raiz de haber realizado una exhaustiva
evaluacion de la accesibilidad en sus propias instalaciones residenciales.

El proposito de esta guia es compartir los estandares y ofrecer consejos utiles
enfocados al establecimiento de entornos inclusivos para personas con diferentes
pérdidas sensoriales. Los estandares y disefios accesibles hacen hincapié en los
entornos eficientes, la maniobravilidad de los espacios, la importancia de la
iluminacion y el uso de los colores, texturas y materiales especializados, por
nombrar s6lo unos cuantos.

¢Por qué desarrollar e incorporar estos estandares?

El objetivo que se persigue al utilizar estos estandares es incrementar la
funcionalidad, la seguridad, la independencia y la accesibilidad en general de las
personas que tienen capacidades diferentes.

La Guia esta dividida en tres secciones:

Las secciones tituladas Accessible Design Guidelines (Pautas para un Disefio
Accesible) y Quick Design Tips (Consejos de Disefio Rapido) son el fruto de la
investigacion y fueron escritas por un recurso externo: Lesley MacDonald de
Pretium Anderson (Pretium Anderson Building Engineers, Universal Design
Consulting Services®). Los antecedentes y la experiencia de Lesley incluyen 25
afios de experiencia en el Canadian National Institute for the Blind(CNIB®, Instituto
Nacional Canadiense para Ciegos) , la elaboracion del ‘Clearing Our Path Universal
Design Guidelines for the Built Environment’ (“Pautas de Disefo Universal ‘Despejar
nuestro Camino’ para entornos edificados”), del CNIB y un Master en Orientacion y
Movilidad.

La seccion Accessible Design Guidelines (Pautas de Disefio Accesible) es un
apartado muy detallado y con una orientacion muy especifica, que resalta los
estandares relacionados con el Bafo, el Dormitorio, los Espacios Exteriores, la
Cocina, el Lavadero y el Salon y el Comedor. Cada seccidn ofrece especificaciones



de medidas para la accesibilidad, consideraciones de seguridad y recomendaciones
de materiales.

La seccion DIY section (Do-It-Yourself) Accessibility (Accesibilidad: seccion Hazlo tu
mismo) y la seccion Orientation Enhancements (Mejoras en Orientacion) esta
dirigida a presentar otros proyectos y productos que pueden aumentar la
accesibildiad y funcionalidad del entorno/actividad.

Recurso de Diseifo Accesible

La Accessibility Standards Guide (Guia de Estandares para la Accesibilidad) es un
recurso esencial si eres un constructor, miembro de una comision de accesibilidad o
de una agencia gubernamental, si trabajas en un centro recreativo, en una
residencia de jubilados o de ancianos o en cualquier otra instalacién, o si trabajas
apoyando a personas con pérdida sensorial.

Consigue una copia

GRATIS en www.deafblindontario.com.

! www.deafblindontario.org. Deafblind Ontario Services es un miembro corporativo

mayor de la Dbl
2 www.c3group.com/Pretium-Anderson
* www.cnib.ca

Alemana

La Comisionada Federal Alemana, Verena Bentele, recibe
informacién sobre los servicios para personas con sordoceguera

Verena Bentele', Comisionada Federal para Temas de la Discapacidad, visit6 la
Stiftung St.Franziskus® (Fundacién San Francisco) en Heiligenbronn, Alemania, con
el fin de conocer méas acerca de los servicios que ofrece la Fundacion a personas
con sordoceguera. Hace unos afnos, la propia Srta. Bentele fue alumna del colegio
para ciegos Yy deficientes visuales de Heiligenbronn. El director de la Fundacion,
Hubert Bernhard, manifesté que “es un honor que haya venido aqui para conocer
nuestra labor”. Ademas de reunirse con los responsables del centro de excelencia
para personas con sordoceguera de la Fundacion, la antigua alumna, que asistio a
los programas educativos y residenciales desde 1988 hasta 1994, se reunio
también con una antigua profesora y cuidadora de la residencia, la Hermana
Margitta Pitz. Verena Bentele afirm6 que estaba encantada de encontrarse de
nuevo con “viejos amigos” y sefialé que el colegio “habia contribuido enormemente”
a su crecimiento personal.


http://www.deafblindontario.com/

Hubert Bernhard paso revista, ante la visitante de Berlin y su madre, Monika
Bentele, que la habia acomparfiado, a la historia y la evolucion del convento y la
fundacion. El director, Dietmar Stephan, describio el crecimiento que durante los
altimos 20 afos habia tenido el antiguo colegio para ciegos hasta transformarse en
un centro de apoyo para niflos con ceguera, deficiencia visual, sordoceguera y
discapacidades mudltiples. Y lo que es mas destacable, los servicios de
asesoramiento para la intervencion temprana y la cooperaciéon escolar se han
convertido en un recurso aun mas importante en una amplia zona de influencia.
Ademas de los 20 estudiantes con sordoceguera que estan incorporados en aulas
de la escuela de Heiligenbronn, 74 nifios y jévenes con deficiencia combinada de
vista y oido son apoyados por los asesores de Heiligenbronn en todo el estado de
Baden-Wuerttemberg.

La Dra. Andrea Wanka?® presenté el centro de excelencia para personas con
sordoceguera y sus numerosos proyectos. Ulrike Broy, director de los servicios de
asesoria y Beate Schork, director del departamento para estudiantes con
sordoceguera, informaron sobre el desarrollo de la comunicacion y el aprendizaje
social de los nifios con deficiencia sensorial dual. Compartieron algunas de sus
experiencias cotidianas y respondieron muchas de las preguntas de la comisionada
federal. Verena Bentele hizo énfasis en la importancia que tiene recoger
observaciones especificas de la vida diaria de las personas con discapacidad, para
poder participar posteriormente en los debates politicos.

Roland Flaig, director de los servicios para personas con discapacidad y Nadja
Urschel informaron acerca del trabajo en red a nivel europeo en el ambito de la
sordoceguera y sobre un proyecto que se habia iniciado dentro de este contexto: la
traduccion de un trabajo fundamental en el ambito de la sordoceguera, titulado
‘Communication and Congenital Deafblindness’™ (“Comunicacién y Sordoceguera
Congeénita), escrito originalmente en inglés y que se ha hecho accesible
recientemente a las personas de habla alemana. El texto de los cuatro cuadernillos,
gue abarca 472 paginas, ha sido traducido al aleman por un experto de Estados
Unidos. Ulrike Broy y Nadja Urschel, miembros ambos del equipo de profesionales
de la Fundacién San Francisco, han tenido la responsabilidad de la correccion y
revision del texto traducido durante los periodos de su excedencia por maternidad.
Los cuadernillos han sido imprimidos y distribuidos por la editorial Edition
Bentheim®. Aktion Mensch®, la Kniese Foundation de Berlin y la Hermle Foundation
de Gosheim, financiaron los costes de la traduccion y publicacion, asi como del
desarrollo de un programa de formacion para los profesionales basado en estos
cuadernillos.

Roland Flaig regal6 a la Comisionada Bentele un juego original de cuadernillos,
ademas del resumen de los cuatro textos en Braille y en version accesible en DVD,
que también esta disponible comercialmente. Roland Flaig también agradecié a los
dos revisores del texto su compromiso y les regalé a cada uno un retrato pintado
para ellos por un artista sordociego holandés a partir de una foto.

En las conclusiones, Guenter Seger, director de los servicios para personas con
discapacidad, hablé de la importancia de que el cédigo “sordoceguera” apareciera
en las tarjetas identificativas para personas con discapacidades severas. Este



cddigo indica que las personas incluidas en esa categoria tienen derecho a recibir
servicios especiales, asi como apoyo econdmico. Seger pidié a la comisionada
federal que prestara su apoyo en este tema. Verena Bentele agradecio a todo el
mundo la informacién que le habian aportado y expreso6 a los presentes lo
impresionada que estaba por todo lo que alli habia experimentado.

Ewald Graf, Relaciones Publicas, Stiftung St.Franziskus
Traducido por: Jim Witmer y Ulrike Broy

Verena Bentele es una antigua biatleta alemana, esquiadora de esqui de fondo,
cuatro veces campeona del mundo y doce veces ganadora de medallas de oro en
los paralimpicos (http://de.wikipedia.org/wiki/Verena_Bentele)
http://www.stiftung-st-franziskus.de

% La Dra. Andrea Wanka es la presidenta de la Red de CHARGE de la Dbl y
miembro de la Junta Directiva de la Dbl

Cuadernillos elaborados por la Red de Comunicacién de la Dbl
(www.deafblindinternational.org/ccd.html)

> www.edition-bentheim.de

® https: // www.action-human.com

Hungria

Asociacion Hungara de Sordociegos Siketvakok Orszagos
Egyesiulete

Desde 1994, la Asociacion Hungara de Sordociegos ha venido trabajando para
mejorar la calidad de vida de las personas sordociegas de Hungria, representando
sus intereses a través de la defensa y el apoyo, ademas de proporcionarles otros
servicios. En los ultimos veinte afios hemos dado muchos pasos, grandes y
pequefios, hacia la consecucion de estos objetivos. Estamos encantados de que se
hayan creado nuevos servicios y de que hayan aparecido nuevas formas de apoyo.
Podemos afirmar con toda seguridad que las oportunidades para los sordociegos
han mejorado de forma significativa, con respecto a la situacion existente hace
veinte anos.

La Asociacion Hungara de Sordociegos es la Unica organizacion en nuestro pais
gue ofrece rehabilitacion, apoyo a la comunicacion y defensa para las personas
sordociegas.

La Asociacion tiene tres areas de responsabilidad:



. Oficina de Informacion y Defensa, responsable de la Defensa.

. Servicio de Apoyo a la Comunicacién, encargado del servicio de guias-
intérpretes y de la difusion de los métodos de comunicacion especificos
desarrollados por las personas sordociegas.

. Secciodn del Servicio de Rehabilitacion Vocacional y elemental.

En este momento, la asociacion esta en contacto con aproximadamente 400
personas sordoiegas.

El Censo Hungaro de 2011

La Asociacion Hungara de Sordociegos, junto con otros grupos de discapacidad,
comenzo a mantener conversaciones en 2009 con el (anterior) gobierno nacional
acerca de la necesidad de identificar de manera mas precisa el nimero de
personas que tienen diferentes tipos de discapacidades. Estas fructiferas
conversaciones desembocaron en que la Oficina Central de Estadisticas, que es
responsable del censo nacional, incluyera en el censo de 2011 la sordoceguera en
la lista de las discapacidades diferenciadas identificadas.

Los datos del censo de 2011 quedan resumidos en las dos siguientes categorias
relacionadas con la sordoceguera:

1. Personas que se definen a si mismas como sordociegas: 3.262 personas.
2. Personas que no se definen a si mismas como sordociegas, Sino como
deficientes visuales/ciegos ademas de sordos/deficientes auditivos: 12.685
personas.

Los dos diagramas que presentamos a continuacion describen la distribucion por
edad. Tengan en cuenta que las bajas cifras en los grupos de menor edad son
probablemente debidas al hecho de que una persona aun no puede ser
diagnosticada de sordoceguera, pero si puede recibir atencion temprana de
acuerdo a su principal tipo de discapacidad.

Para mas informacion contactar con:

Dorottya Kiralyhidi, Secretaria General

Asociacion Hungara de Sordociegos (www.siketvak)
Email: kiralyhidi.dorottya@siketvakrehab.hu



mailto:kiralyhidi.dorottya@siketvakrehab.hu

1. Personas con sordoceguera, por género y edad (Oficina Central de Estadisticas, 2011)

0-14 1519 20-29 30-39 40-49 50-59 60-64 6569 70-79 80- Total

56 24 62 61 115 279 165 123 341 522 1,748
68 37 79 111 130 313 177 138 242 219 1,514
124 61 141 172 245 592 342 261 583 741 3,262

2. N2. Namero de personas que declaran ser deficientes visuales/ciegos y deficientes

auditivos/sordos, pero no se autodefinen como sordociegos, por género y edad (Oficina
Central de Estadisticas, 2011)

Grupo de

edad 0-14 15-19 20-29 30-39 40-49 50-59 60-64 65-69 70-79 80+  Total

Muijeres 25 8 34 91 169 685 473 515 1,781 4,209 7,990
Hombres 18 22 58 106 211 647 430 403 1,165 1,635 4,695

Total 43 30 92 197 380 1332 903 918 2946 5,844 12,685

Irlanda

Publicado un Informe sobre Sordoceguera en Irlanda

Hasta hace poco, en Irlanda no se habia llevado a cabo ningun tipo de investigacion
a gran escala sobre el tema de la Sordoceguera. Las estimaciones sobre el nUmero
de personas afectadas por esta discapacidad no estaban disponibles y se sabia
muy poco acerca de la situacion de las personas que viven con una pérdida
sensorial dual en el contexto irlandés. En octubre de 2013, el Anne Sullivan Centre*
(Centro Anne Sullivan), junto con Deafblind Ireland?, traté de cambiar esta situacion.
Para empezar, se reviso la informacion estadistica incluida en el National Census®.
(Censo Nacional) de 2011. La pregunta 16 del Censo constaba de siete partes e iba
dirigida a recoger informacion acerca de la prevalencia de la discapacidad en
Irlanda, lo cual demostrd ser un recurso muy valioso. Los datos recopilados
indicaban que habia 51.718 personas con ‘Ceguera o deficiencia severa de vision’ y
92.060 personas con ‘Sordera o una deficiencia auditiva severa’ viviendo en Irlanda.
En noviembre de 2013, el Anne Sullivan Centre envi6 una solicitud a la Central
Statistics Office (CSO, Oficina Central de Estadisticas), pidiendo que se realizara
una tabulacion cruzada especial de estos datos, con el fin de confirmar si era exacto
el nimero de personas que habian indicado que padecian al mismo tiempo una
deficiencia visual y auditiva. De cara al andlisis, la Sordoceguera fue definida por la
CSO como, “una combinacion de ceguera o deficiencia visual severa junto con
sordera o una deficiencia auditiva severa”. Posteriores comunicaciones con la CSO



proporcionaron un desglose mas detallado del nUmero de personas sordociegas por
categorias especificas de edad en cada condado.

En un intento por descubrir mas, se establecié un Registro Nacional de Personas
Sordociegas. La informacidn que se incorporé a este registro fue recogida enviando
por correo breves encuestas a personas que habian sido identificadas como
individuos con una combinacion de pérdidas en la vista y el oido, tanto por el Anne
Sullivan Centre como por otras organizaciones de todo el pais que estaban
colaborando, incluyendo el National Council for the Blind Ireland (NCBI, Consejo
Nacional para los ciegos de Irlanda)*, DeafHear" y otros servicios para la
discapacidad intelectual.

En total se recibieron 103 entrevistas respondidas y en abril de 2014 se pasé a
realizar el analisis. Estas encuestas indicaban que:

. Al menos un tercio de la poblacién sordociega en Irlanda tiene méas de 65
afos, lo que representa el mayor grupo relacionado por el diagnéstico dentro de la
poblacién sordociega.

. La sordoceguera relacionada con la edad, el Sindrome de Usher, el Sindrome
de CHARGE vy el Sindrome de la Rubeola Congénita son las causas principales de
sordoceguera en Irlanda.

. Casi el 20% de la poblacién sordociega esta diagnosticado de Sindrome de
Usher. Menos de una cuarta parte de ellos tienen relacién con entidades que
ofrecen servicios.

. El 90% de los nifios y jovenes adultos sordociegos tienen una o mas
deficiencias afadidas.

. Casi dos tercios de las personas sordociegas viven con sus familias. Menos
del 15% viven solos y casi el 20% vive en una residencia.

. EI655% de las personas sordociegas no esta recibiendo ningun tipo de
servicio”.

Aungue es cierto que se necesita consultar mas a fondo con las personas
sordociegas y sus familias para llegar a tener una valoracion completa de la
situacion, se han propuesto las siguientes recomendaciones para avanzar en la
consecucion de los derechos de las personas sordociegas, en base a los
descubrimientos realizados a partir de este informe.

. Una campafa para la Concienciacion y la Legislacion Habilitante, que incluye,
pero no esta limitado a ello, el ejercicio de lobby para el Reconocimiento Oficial de
la Sordoceguera como una discapacidad diferenciada y Unica en el contexto
irlandés y la adopcion de la Declaracion Escrita de la Union Europea 1/2004.

. El establecimiento de una red de apoyo fuerte de personas sordociegas, sus
familias y los profesionales que trabajan con ellos para defender el grupo a nivel
local y nacional.

. El desarrollo de Servicios Especificos para Sordociegos que cubran las
necesidades individuales de esta variada poblacion de personas sordociegas.
. Mayor investigacion en el area de la Sordoceguera, que incluya mas consultas

a las personas sordociegas y sus familias, para que nos proporcionen la



informacion necesaria para planificar y desarrollar los servicios adecuados para el
crecimiento de la poblacion sordociega.

El Anne Sullivan Centre esta utilizando la publicacion del informe para crear
concienciacion sobre la sordoceguera en Irlanda y para hacer campafia para la
mejora de los servicios. Esperamos que el Registro Nacional continuara
aumentando las cifras y facilitara la fundacion de una fuerte comunidad sordociega
en Irlanda.

Finalmente, nos gustaria aprovechar esta oportunidad para agradecer a los
miembros de la Deafblind International que han contribuido a la investigacion, ya
sea directamente, respondiendo un correo electrénico y ofreciendo consejo o
indirectamente, siendo nuestra guia en la investigacion sobre sordoceguera.
Esperamos que estos resultados os sean interesantes e informativos. Si alguien
desea una copia del informe o tiene alguna pregunta, podéis contactar con la autora
del informe.

Laura English (lenglish@annesullivancentre.ie)

Resumen de resultados

Los resultados de la tabulacion cruzada especial indicaron que, en base a las
estadisticas de 2011:

Hay 1.749 personas sordociegas en Irlanda (CSO, 2013).

De las cuales 1.050 tienen mas de 65 afios y 699 menos de 65 afos.

518 viven en Dublin, nuestra capital.

Esta cifra equivale aproximadamente a 57 personas por cada 100.000 habitantes

1 www.annesullivan.ie. El Anne Sullivan Centre es un miembro corporativo
menor de la Dbl.

2 www.deafblindireland.org. Deafblind Ireland es un miembro corporativo

menor de la Dbl.

WWW.CSO0.ie/census

https://www.ncbi.ie. NCBI, la agencia nacional para la pérdida de vision, es una

organizacion benéfica sin animo de lucro que ofrece apoyo y servicios en todo el

pais a personas afectadas de pérdida de vision.

5 https://lwww.deafhear.ie. DeafHear tiene una red nacional de centros de recursos
gue ofrecen diversos servicios accesibles a personas sordas e hipoacusicas y
sus familias. Esta también implicada de manera activa en la defensa y el lobby
para mejorar los servicios y los nuevos desarrollos.

6 Se ha preguntado a las personas que han participado en la investigacion si
tenian acceso a: a) Servicios Residenciales, b) Servicios de Respiro, ¢) Servicios
de Dia, d) Profesor visitante para los sordos/deficientes auditivos o
ciegos/deficientes visuales, e) Asistente personal, f) Colegio de Educacion

W



especial, g) Otros. El 55% no recibia ninguno de los servicios antes mencionados
o sefalaban que recibian servicios del apartado “Otros.

Italia

Sindrome de CHARGE: una experiencia italiana

Patrizia Ceccarani, Directora del Centro de Rehabilitaciéon, Lega del Filo d’Oro,
Osimo, Ancona, Italia

La Lega del Filo d’Oro*, en Osimo, es una organizacion sin animo de lucro para
personas con deficiencias multisensoriales. En colaboracién con la Clinica
Pediatrica del Instituto de Ciencias Materno-infantiles de Ancona, Italia, atendemos
a alrededor de 60 pacientes de entre 0 y 35 afos de toda Italia, que han sido
clinicamente diagnosticados de Sindrome de CHARGE, segun la clasificacion
descrita por Blake et.al, 1998 Consideramos que nuestra cantidad de casos es
representativa de la poblacion italiana de personas con Sindrome de CHARGE.
Con esto en mente, se ha realizado un estudio basado en 35 de los pacientes
identificados, que ha sido publicado (online) en el American Journal of Medical
Genetics (2014 Dec;164 (12):3042-51. doi: 10.1002/ajmg.a.36758. Epub 2014 Sep
24):

Perfil cognitivo-motor, caracteristicas clinicas y diagndstico del Sindrome de
CHARGE: una experiencia italiana.

Lucia Santoroa®, Anna Ficcadenti®, Federica Zallocco®, Giada Del Baldo*, Francesca
Piraccini®, Rosaria Gesuita®, Patrizia Ceccarani' y Orazio Gabrielli

Resumen

Desde 2005, la Clinica Pediétrica del Instituto de Ciencias materno-infantiles de
Ancona, en colaboracion con la Lega del Filo d’Oro de Osimo (ltalia), ha estado
atendiendo a 35 pacientes con diagndstico clinico y molecular de Sindrome de
CHARGE. Nuestra investigacion es el mayor estudio italiano de poblacion base con
pacientes de CHARGE. El Sindrome de CHARGE es un sindrome de
malformaciones multiples, que incluye coloboma ocular, defectos del corazon,
atresia coanal, retraso del crecimiento y/o del desarrollo, anomalias genitales y/o
urinarias y anomalias del oido, que generan discapacidades visuales-auditivas,
deficiencia cognitiva y anomalias de la conducta. Nuestro objetivo es difundir el
conocimiento de este sindrome, revisando este grupo de pacientes afectados, con
el fin de delinear con detalle la historia natural de la enfermedad, y en particular
definir los perfiles cognitivos y motores, utilizando un cuestionario italiano
denominado “Guia de Progreso”. Nuestros principales resultados demuestran que



los pacientes italianos con CHARGE tienen un mayor retraso del desarrollo de sus
capacidades o habilidades fisicas que los pacientes normales. En concreto, el
retraso es estadisticamente significativo en lo que respecta a las habilidades de
autocuidado (peor para ir al baino, mejor para lavarse) y las habilidades de
comunicacion (lenguaje). Por otra parte, sus habilidades expresivas estan aun
conservadas. Cuando consideramos a los pacientes segun su edad (<3 afos) y (>3
afos), los mas mayores presentan mas retraso del desarrollo que los mas
pequenos, si los comparamos con individuos saludables de la misma edad.

Para mas informacion, contactar con Patrizia Ceccarani
(ceccarani.p@legadelfilodoro.it)

! www.legadelfilodoro.it . Lega del Filo d’Oro es un miembro corporativo mayor

de la Dbl.

% Blake K.D., Davenport S.L., Hall B.D., Hefner M.A., Pagon R.A., Williams M.S.,
Lin A.E.&Graham J.M. CHARGE association:
an update and review for the primary pediatrician. Clin Pediatr (Phila)
1998; 37: 159-73. [PubMed]

* Division de Pediatria, Departamento de Ciencias Clinicas, Hospital Salesi,
Universidad Politécnica de Marche, Ancona, Italia

> Centro de Epidemiologia, Bioestadistica y Tecnologia de la Informacion Médica,
Universidad Politécnica de Marche, Ancona, Italia

Jordania

Retratos del Programa de Sordociegos del Instituto Holy Land para
Sordos en Jordania

Diez nifios y dos adultos estan viviendo y aprendiendo en el programa de
Sordociegos del Instituto Holy Land para Sordos*. Cada uno de ellos es Gnico y
especial; es un placer para todos los miembros del personal, tanto sordos como
oyentes, formar parte de su desarrollo y ver dia a dia sus progresos por pequefios
gue sean. Una caracteristica especial de nuestro trabajo con sordociegos es que se
realiza en un instituto para ninos Sordos y Sordociegos. Algunos de los estudiantes
sordos mas mayores ayudan a los nifios sordociegos como parte de su formacion
vocacional. Esto les permite dejar atras su propia discapacidad y experimentar la
alegria de ayudar a alguien que lo necesita.

Como nuestra Unidad de Sordociegos se ha ampliado con una parte de un nuevo
edificio para Sordociegos, los nifios disfrutan mucho en las nuevas instalaciones


mailto:ceccarani.p@legadelfilodoro.it

deportivas. Aqui, hacen ejercicios y cualquiera de ellos puede demostrar sus
habilidades. También es una gran satisfaccién que puedan jugar fuera en la nueva
azotea.

Murhaf

Murhaf, de 5 afios, es el mas pequeiio de la Unidad de Sordociegos. Proviene de
una familia muy pobre que le cuida con mucho amor. Cuando Murhaf llegé aqui
hace 3 afos, no podia caminar ni comunicarse de ninguna manera. Desde
entonces, comprende unos cuantos signos como beber o comer y ha aprendido a
caminar. A Murhaf le encanta llevarse a la boca todo tipo de cosas que pueda coger
o tocar.

Hadiel

Hadiel, de 12 afios, es uno de los nifios sordociegos mas activos de nuestra
institucion. Con su animado espiritu y su caracter alegre, hace que sus profesores
siempre estén en marcha. Le gusta comer dulces y dar vueltas haciendo circulos.
Hadiel entiende unos 25 signos y en comparacion con otros nifios sordociegos tiene
un ciclo de suefio muy bueno. Algunas veces, cuando se pone muy nerviosa, llora
mucho y rechaza cualquier contacto, lo que puede resultar muy estresante para las
personas que estan a su alrededor.

Issa

Issa, 13 afnos, y ciego de nacimiento, lleva varios afios en el colegio. Con sus
sintomas afasicos, no ha empezado a hablar y ha sido educado como sordociego.
A Issa le gusta escuchar musica, jugar durante horas y tocar cosas
(preferentemente las que son suaves). Proviene de una familia carifiosa y adinerada
gue, sin embargo, no sabe como educar a su hijo y ensefiarle cosas. Ahora, ha
aprendido a caminar y a expresarse con signos sencillos. Los educadores le hablan
constantemente y poco a poco va entendiendo algunas instrucciones habladas que,
ademas, puede llevar a cabo. Lo mejor es cuando Issa empieza a tararear algunas
de las melodias que conoce, lo que hace muy feliz a la gente de su alrededor.

Hanady

Hanady ya tiene 53 afios. Llegd por primera vez al colegio a principios del afio
pasado, después de que su madre falleciera. Ya de nifia era sorda y ademas, se
quedo ciega a los 20 afos. Es sorprendente cOmo se mantiene a su edad y lo bien
gue maneja la lengua de signos. Todos los dias la acompafia su profesora sorda,
Iman, que le ensefa Brallle, a desplazarse con el baston, etc. Estd muy contenta de
estar aqui y de poder vivir en el internado con chicas sordas.



Rahmeh

Rahmeh naci6 prematura a los 6 meses y como consecuencia de ello es
sordociega. Debido a los dolores que tenia en los ojos, tuvieron que
reemplazarselos por pequefios ojos de cristal azul. Tiene resto de audicion en un
oido, de ahi su amor a la musica. Le gusta saltar en la cama elastica. Es una nifia
relativamente tranquila y muy querida por el resto de estudiantes sordos. Cuando
no tiene nada que hacer, le gusta chasquear su lengua.

Hazem

Hazem tiene 14 afios, es totalmente ciego pero conserva resto auditivo. Proviene de
una familia cariiosa que no puede comunicarse con él.

El profesor de Hazem anima continuamente a sus padres para que aprendan mas
lengua de signos, porque en casa los padres unicamente utilizan signos sencillos
como “comer” y beber”. Pero Hazem entiende mucho mas que eso. Como puede oir
un poco por un oido, le gusta sentarse y escuchar durante horas un CD de musica o
un juguete que canta. En cuanto se aburre, hace ruidos como “wua wua wua” para
llamar la atencidn de los profesores. Es muy agradable ver a Hazem cuando esta
contento; se rie muy fuerte y muestra su felicidad moviendo su mano derecha
delante y atras como si fuera a lanzar una pelota.

Mohammed

Mohammed tiene 7 afos, y es ciego y sordo. Es todavia muy nuevo en el colegio y
apenas sabe expresarse. Como sus musculos son muy débiles y aun no puede
caminar, siempre se desplaza en una sillita de ruedas.

Los estudiantes sordos y los profesores le cuidan con mucho carifio e intentan
ensefarle muchos signos. Su principal actividad consiste en mover sus delicados
deditos hacia adelante y hacia atras y jugar con animalitos de peluche.

Kawthar

Debido a un nacimiento prematuro, Kawthar, de 9 afios, es sordociega, y presenta
ademas debilidad muscular. Cuando llegé por primera vez al instituto, no podia
sentarse ni caminar. Primero, aprendié a sentarse y después utilizé una silla de
ruedas durante algunos anos. Desde entonces ha aprendido a desplazarse y cada
paso es un éxito y una alegria para todo el mundo. Kawthar es una nifia muy
tranquila; raras veces se pone nerviosa y la mayoria del tiempo tiene una sonrisa en
la cara. Es una de las nifias mas inteligentes de la Unidad de Sordociegos y esta
haciendo grandes progresos. Con lo que mas le gusta jugar es con un juguete
blandito y su comida favorita es un plato de arroz. Ademas, proviene de una familia
carifiosa que se preocupa mucho por ella y que intenta llevar a la practica los
buenos consejos que le dan los profesores.

Hermano Andrew de Carpentier



Director Ejecutivo
The Holy Land Institute for Deaf and Deafblind, SALT, Jordania
Email: hlid@go.com.jo

! www.cbm.org/programmes/The-Holy-Land-Institute-for-the-Deaf-

292846.php(CBM es un miembro corporativo mayor de la Dbl)

Rumania

Desde una palabra hasta una historia motivadora

Cristiana Salomie describe el viaje que Sense International (Rumania) asumio en
1998 y que aun sigue en marcha.

Llegar a incorporar la palabra sordoceguera (surdocecitate) en la lengua rumana
supuso un largo y sinuoso camino para Sense International (Rumania). Todo
empezo alld en 1998, cuando un equipo de expertos de Sense vino a Rumania para
evaluar la situacion de los nifios y adultos con sordoceguera.

Entraron en contacto conmigo, Cristiana Salomie, que estaba por aquel entonces
trabajando para la Cruz Roja Britranica, encuentro que condujo a una larga y
fructifera colaboracion. Las reuniones con las autoridades nacionales nos
encaminaron a una conclusion sorprendente y dificil de creer: “no hay nifilos con
sordoceguera en Rumania”. Era obvio que hablar de sordoceguera no era
suficiente; habia que hacer algo mas para demostrar a las autoridades locales y
nacionales gue esos nifios realmente existian y que necesitaban servicios
especificos de educacion, en el entorno adecuado.

En 1999 se crearon las dos primeras aulas: una en Bucarest, en el Kindergarten for
Children with Hearing Impairments (Jardin de Infancia para Nifios con Deficiencia
Auditiva) y otra en Cluj Napoca, en el High School for Children with Visual
Impairments (Instituto para Nifios con Deficiencia Visual). Cada clase atendia a
cuatro nifos, identificados y evaluados por especialistas de Sense. Al mismo
tiempo, se eligieron seis profesores de educacion especial para que aprendieran
todo lo que habia que aprender sobre como trabajar con estos nifos.

Un afio mas tarde, representantes del Ministerio de Educacion Nacional fueron
invitados a visitar las aulas. Vieron a los nifios y comprobaron el progreso que
obviamente habian hecho en un solo afio. Esto fue suficiente para convencerles de
que educar a los nifios con sordoceguera no solo era posible, sino crucial para su
desarrollo. Se firmé un Acuerdo de Colaboracion, en el que el gobierno se
comprometia a apoyar la educacion de los nifios con sordoceguera, utilizando la
experiencia técnica de la recién creada Sense International (Rumania).



En 2006, ya habia 13 aulas, en las que 52 nifios con sordoceguera estaban
recibiendo los servicios educativos adecuados. Se cre6 un equipo de formadores
nacionales rumanos en esta materia para cubrir las futuras necesidades del sistema
educativo.

Todos estos esfuerzos, combinados con un intensivo trabajo de lobby y defensa a
nivel nacional, hicieron posible que Sense International (Rumania) se asegurara de
gue la sordoceguera era incluida en la legislacién rumana.

A continuacion vinieron cuatro importantes iniciativas:

1)

la Sordoceguera fue reconocida como una discapacidad diferenciada en la Ley n°
448 promulgada en 2006.

2)

En 2008 se incluyd en la legislacién educativa nacional un Curriculum Especial para
la Educacion de los Nifios con Sordoceguera.

3)

En 2011 se reviso la Ley Nacional de Educacion, con el fin de proclamar claramente
gue los nifios con sordoceguera deben ser educados en aulas con un maximo de 4
nifos y, algo fundamental, por profesores de educacion especial formados en este
area.

4)

La Intervencion Temprana para bebés con deficiencias multisensoriales pasoé a
formar parte de la legislacion rumana en 2013.

¢En qué punto nos encontramos ahora?

A lo largo de estos 14 afios de actividad, Sense International (Rumania), ha
garantizado la rehabilitacion, recuperacion, intervencion temprana, educacion
adecuada y los servicios vocacionales de 750 nifios y jovenes. Hemos
proporcionado asesoramiento y orientacion a sus familias y hemos participado en la
promocion del screening auditivo de 70.000 bebés recién nacidos y la valoracion
visual de 13.000 bebeés.

Qué hacemos

ATENCION TEMPRANA — Apoyamos la rehabilitacion y recuperacion de los bebés
recién nacidos con deficiencias sensoriales en Bucarest, Oradea, lasi y Timisoara.

EDUCACION — Apoyamos la educacion de alumnos con sordoceguera en Bucarest,
Buzau, Cluj Napoca, Craiova, Falticeni, Galati, lasi, Oradea, Sibiu, Targu Frumos y
Timisoara.

FORMACION VOCACIONAL — Apoyamos a jovenes con sordoceguera en Arad,
Bucarest, Galati, lasi y Timisoara para que aprendan un oficio en talleres
ocupacionales, de forma que puedan llevar una vida independiente al terminar el
colegio.



El enfoque estratégico de Sense International (Rumania) de trabajar en
colaboracion con el estado, en lugar de crear servicios alternativos dificiles de
mantener fue internacionalmente reconocido durante los ERSTE Awards for Social
Integration (Premios ERSTE para la Integracion Social) en 2009. Fuimos igualmente
recompensados con los siguientes premios: el Recognition Award (Premio de
Reconocimiento), el Practitioners’ Award (Premio a los Profesionales) y el
Excellency Award for Implication in the Education of Children with Special Needs
(Premio a la Excelencia por la Implicacién en la Educacién de Nifios con
Necesidades Especiales), recibidos durante la Gala Edumanager.ro en 2013.

“La calidad de vida de las personas con sordoceguera ha mejorado
significativamente desde que Sl (R) comenzoé a trabajar en este &mbito. Ahora ya
hay alguien luchando por las leyes, por nuestra proteccion y, lo que es mas
importante, por el futuro de los nifios con sordoceguera que necesitan una
educacion.”

Sr. Vasile Adamescu, hombre sordociego, profesor de educacion especial y escritor.

“Cualquier momento de los que hemos vivido con los profesionales es un recuerdo
agradable, ya que con ellos encontramos el equilibrio que necesitabamos y la
fuerza para seguir luchando. jLes damos las gracias por estar ahi con nosotros!”
Sra. Anuta Banda, madre de Darius, un chico sordociego.

“Puesto que mi principal responsabilidad dentro del Ministerio de Educacion
Nacional es coordinar toda la educacion especial y la educacion especial integrada
a nivel nacional, sigo confiando en Sl (R) como recurso fundamental en el area de
la sordoceguera para nifios, padres, profesores y autoridades.”

Sra. Liliana Mitran, Inspectora General para la Educacion Especial y la Educacion
Especial Integrada del Ministerio de Educacion Nacional.

“Desde 2001 hasta ahora, Sl (R) ha sido un ejemplo de las mejores practicas en el
mundo de las organizaciones no gubernamentales implicadas en mejorar la calidad
de vida de las personas con discapacidad. El impacto positivo que ha tenido en la
vida de las personas con sordoceguera es el resultado natural de cuatro principios
convergentes que guian la organizacion: vision, estrategia, recursos, promocion.”
Sr. Cristian Buica, Profesor Universitario en la Universidad de Bucarest,
colaborador de SI Rumania durante largo tiempo, que ha participado en cursos de
formacion en el area de la sordoceguera para profesores de educacion especial que
trabajan con nifios con sordoceguera.

“Creo que la prioridad de SI(R) para los préximos anos deberia ser el desarrollo de
servicios vocacionales para nifios y jovenes con sordoceguera, una iniciativa que ya
han puesto en marcha en 2012, tras la concesién de 50.000 € por parte de la
Fundacion ORANGE.

Sra. Amalia Fodor, Directora de la Fundacion Orange Rumania, uno de los
donantes mas importantes de Sense International (Rumania).



¢,Cual es nuestro futuro? ¢ Por qué no una red regional?

Nosotros, en Sense International (Rumania) creemos que, en lo que respecta al
tema de la sordoceguera, hay aspectos que son especificos de Europa Central y del
Este.

Estamos completamente seguros de que en otros paises de Europa Central y del
Este se habran identificado otras soluciones. A raiz de haber formado parte del
European Deafblind Project (Proyecto Europeo de Sordociegos), a travées del
Lifelong Learning Programme (Programa de Formacion Continua) de la Comision
Europea, junto con otras 33 entidades de 25 paises, conocemos los servicios que
existen en Europa. Asi pues, hacemos un llamamiento a las organizaciones y a las
personas de Albania, Bielorrusia, Bosnia-Herzegovina, Bulgaria, Estonia, Letonia,
Lituania, Polonia, Republica Checa, Eslovaquia, Hungria, Eslovenia, Croacia,
Kosovo, Macedonia, Montenegro, Serbia, Moldavia, Ukrania y Rusia para que se
rednan y compartan su experiencia, sus conocimientos, las mejores praxis y sus
preocupaciones a través de una red regional que promueva los derechos de las
personas con sordoceguera.

Del 25 al 30 de mayo de 2015, Rumania acogera la 162 Conferencia Mundial de la
Deafblind International. Es la primera vez que la conferencia mundial se celebra en
Europa del Este. Soluciones locales a necesidades comunes, aprendizaje y
educacion, identidad y pertenencia, defensa y reconocimiento; estos son los
elementos claves que la conferencia de 2015 pondra encima de la mesa.
Organizada por Sense International y Sense International (Rumania), bajo el
patrocinio de Deafblind International, la conferencia sera una excelente oportunidad
para dar los primeros pasos hacia la creacion de una red regional que promueva los
derechos de las personas con sordoceguera.

iEsperamos tener noticias vuestras!
Cristiana Salomie, Directora, Sense International (Rumania)
(csalomie@senseint.org.ro)

Reino Unido

Investigar las Voces de los Nifios Sordociegos:

revision de las actividades de investigacion en la Universidad de Birmingham?,
Reino Unido



Me llamo Liz Hodges. Me formé como profesora de nifios sordociegos y estoy
trabajando y he trabajado con personas sordociegas durante casi 30 afios. Mi
investigacion mas formal en este tema se ha centrado en la sordoceguera
adquirida, pero aun sigo interesada en la sordoceguera congénita y en los nifios.
Trabajo en la Universidad tres dias a la semana, como profesora formadora en
sordoceguera y dos dias a la semana como profesora especialista en nifios
sordociegos.

Me llamo Liz Ellis. Soy becaria de investigacion en la Universidad de Birmingham
desde hace casi tres afios. Al principio, hace 16 afos, fui voluntaria en unas
vacaciones organizadas por Sense y, desde entonces, he estado trabajando,
primero de manera voluntaria y ahora remunerada, en temas relacionados con la
sordoceguera. Desde que llegué a la Universidad, he participado en tres proyectos
de investigacion sobre sordoceguera. Soy signante de nivel 2 de la Lengua de
Signos Britanica (BSL)?.

Trabajamos en el Departamento de Discapacidad e Inclusién, que tiene una gran
reputacion en el area de las necesidades especiales; incluye especialistas en
deficiencia auditiva y deficiencia visual. Estamos comprometidos con la
sordoceguera. Nuestro departamento ha venido formando profesores especialistas
de nifios sordociegos desde hace mas de 25 afos.

Como investigadoras, somos cientificas sociales, es decir,

analizamos las formas en que las personas viven sus vidas, habitualmente
preguntandoles cosas sobre si mismos relacionadas con el tema de nuestra
investigacion. Nuestro trabajo esta enfocado a ayudar a que las voces y opiniones
de estas personas sean oidas y validadas a través de la investigacion. En tres
proyectos recientes hemos descubierto como han afectado los cambios econémicos
a las personas sordociegas, cOmo se sienten cuando tienen que visitar un hospital,
cuales son las experiencias reales y vividas con el Sindrome de Usher, y a través
de todo ello, qué significa ser sordociego en el dia de hoy.

Un aspecto fundamental es reunirnos con la gente en sus propias casas Yy utilizar
los métodos de comunicacion que prefieran, ya sea oral, escrito o lengua de signos.
Las habilidades profesionales con las que contamos dentro de nuestro equipo y de
nuestro departamento nos permite ser flexibles y comprender cuales son las
necesidades, para, por ejemplo, elaborar materiales en BSL o en braille.

Nuestro objetivo es escuchar lo que la gente dice, lo que sienten y lo que piensan,
lo que les esta sucediendo, de forma que podamos reflejar estas voces en nuestra
investigacion. Nuestro trabajo se basa igualmente en la metodologia de la ciencia
social, por lo que prestamos mucha atencion a temas tales como el muestreo, el
analisis y la validez, con el fin de que nuestros informes puedan ser leidos y
respetados en circulos académicos y gubernamentales. Hay una demanda
creciente de practica basada en la evidencia, es decir, demostrar la evidencia de los
enfoques o esquemas con el fin de dotarles de un compromiso de continuidad, y
esto es lo que apoyamos con nuestra investigacion.



Nos sentimos muy orgullosos de los resultados de nuestra investigacion®. En los
altimos diez afilos hemos llevado a cabo tres proyectos relacionados con las
personas con sordoceguera adquirida en la tercera edad, uno de los cuales era
sobre las personas que se encuentran en centros asistenciales. En ellos
estudidbamos las necesidades y expectativas de las personas mayores, ademas de
sus historias de vida.

Mas recientemente, hemos realizado un estudio de dos afios de duracion sobre la
vida de las personas con Sindrome de Usher en el Reino Unido. Creemos que es
uno de los estudios sociales mas amplios que se han realizado sobre el Sindrome
de Usher y es el primero que incluye a las personas con Usher tipo 3. Al relatarnos
sus propias historias, hemos descubierto que las personas con Usher se enfrentan
a este reto con una amplia gama de respuestas, algunos de ellos llegando a la
depresion, pero muchos desarrollando su habilidad para adaptarse a la situacién y
después viviendo sus vidas al maximo y haciendo elecciones por si mismos.
Actualmente estamos trabajando en dos proyectos especificos para el Reino Unido;
uno en el que analizamos los cambios que se han producido en la ambito de la
discapacidad con respecto al tema de las prestaciones y como esta afectando a las
personas con deficiencia visual y sordoceguera en Reino Unido. En el otro
examinamos como las clinicas hospitalarias especializadas atienden las
necesidades de las personas sordociegas con Sindrome de Usher, CHARGE,
Wolfram®*, Bardet-BiedI®, Stickler® y Alstrom’. Esperamos que los resultados del
primer proyecto ayudaran a mejorar el asesoramiento que las organizaciones
ofrecen a las personas que solicitan estos beneficios y a que conozcan mejor el tipo
de camparfas que se pueden necesitar para garantizar que las personas
sordociegas consigan aquello a lo que tienen derecho. Con respecto al segundo
proyecto, pretendemos mostrar modelos de buenas practicas en los hospitales para
cuando tengan que atender a personas sordociegas, en lo que respecta al entorno,
la comunicacion y el conocimiento de la situacion sensorial.

Por otra parte, apoyamos a estudiantes que estan llevando a cabo investigaciones
sobre la sordoceguera. Cada afio recibimos a varios estudiantes que estan
realizando Masters sobre temas que van desde la realizacidén de auditorias de los
servicios hasta la investigacion de como ven el mundo los profesionales que
trabajan con personas sordociegas. Debido a la naturaleza de la sordoceguera,
muchos de estos proyectos, aunque a bastante pequefia escala, representan
investigaciones originales sobre nuevos temas. También supervisamos a
estudiantes de doctorado que trabajan en el ambito de la sordoceguera y en este
momento tenemos un estudiante trabajando con nosotros en el tema del Sindrome
de CHARGE. Los estudiantes que comienzan su formacion como profesores de
sordociegos se benefician de la informacion extraida de nuestra investigacion y de
nuestros investigadores.

Nuestro trabajo no seria posible sin recursos econémicos y por ello nos sentimos
profundamente agradecidos a quienes nos han permitido asumir estos proyectos:
Sense, Royal National Institute for the Blind® (RNIB), el Thomas Pocklington Trust®,
y Bupa (una organizacién privada de asistencia médica y social del Reino Unido)*°



Para mas informacion, contactar con: Dra. Liz Hodges (e.m.hodges@bham.ac.uk) o
Dra. Liz Ellis (l.ellis.2@bham.ac.uk)
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www.birmingham.ac.uk

www. britishsignlanguage.com
http://www.birmingham.ac.uk/research/activity/education/victar/research/research-
with-people-with-deafblindness.aspx.
ghr.nlm.nih.gov/condition/wolfram-syndrome
ghr.nlm.nih.gov/condition/bardet-biedl-syndrome
ghr.nlm.nih.gov/condition/stickler-syndrome
ghr.nlm.nih.gov/condition/alstrom-syndrome
www.rnib.org.uk/

www.pocklington-trust.org.uk

1% twww.bupa.co.uk

w N

© 0 N o 0o b

Noticias de las Redes

Red de Sordoceguera Adquirida

Liz Duncan
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Andrea Wanka

Tel: ++496251939797
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Diana Bonilla Sinibaldi

Tel: +(502) 52089291

Fax: (502) 24347934

Email: comunicacion@fundal.org.gt

European Deafblind Network
Ricard Lépez Manzano



Tel: +34-678-712-619

Fax: +34-678-782-600

Email: rlopez@sordoceguera.com
P&gina web: www.edbn.org

Red de América Latina
Sandra Polti

ARGENTINA

Email: sandrapolti@gmail.com

Red de Actividades al Aire Libre
Joe Gibson

Tel: 4+4 (141) 429-0294

Email: jgibson@sensescotland.org

Red de Investigacion
Walter Wittich
Email: wwittich@ssss.gouv.qc.ca

Red de Rubéola
Joff McGill
Email: joff. mcgill@sense.org.uk

Red de Hermanos

Sabine Kersten

Tel: +32 476 612 879

Email: siblingsnetwork@gmx.net

Red de Comunicacién Social-Haptica
Dr. Riitta Lahtinen y Russ Palmer
Tel: + 358 40 522 4201

Email: riitta.lahtinen@kolumbus.fi;
rpalmer2@tiscali.co.uk

Grupo de Trabajo de Comunicacion Tactil
Bernadette Van den Tillaart

Tel: +1-740-426-6728

Fax: +1-740-426-6728

Email: bernadettevandentillaart@tiscalimail.nl

Red de Estudio de Usher
Emma Boswell
Email: Emma.Boswell@sense.org.uk

Red de Juventud (DblYN)



Simon Allison
Tel: 0044 7798 882 496
Email: simon.allison@sense.org.uk

Red de Juventud de la Dbl (DbIYN)

Simon Allison informa:

La publicacién de la Red de Juventud ‘A Glimpse of Our World’ (“Un vistazo a
nuestro mundo”) acaba de ser editada. Se trata de una coleccion de 18 edificantes
historias de jovenes sordociegos de todo el mundo. Cada historia resalta la forma
en que la cultura, la herencia y la provision de servicios influyen en las vidas de los
jovenes sordociegos. Hay algunas maravillosas y reconfortantes historias incluidas
en el libro que ofrecen una visién Unica de como los jovenes superan los muchos
retos a los que se tienen que enfrentar. Incluye reportajes de paises como
Rumania, Malawi, EEUU, Escocia y Noruega. Para solicitar una copia, contactar por
correo electrénico con el coordinador de la red de juventud en:
simon.allison@sense.org.uk.

Miembros del grupo de teatro ‘GOT 2 Act’ tuvieron el placer de participar en la
reciente conferencia de la ADbN en Belfast. ‘GOT 2 Act’ es un grupo de teatro de
jovenes sordociegos de Inglaterra, miembros de la DblYN. El propio grupo ha
escrito y producido una obra sobre los primeros afios de vida de Helen Keller. El
grupo estuvo ensayando desde junio, lo que ha quedado patente en la
profesionalidad de su actuacion en Belfast. Los miembros del reparto también
pudieron participar en algunos de los talleres el dia de la inauguracién de la
conferencia e hicieron muchos amigos entre los delegados.

El grupo de coordiacion de la Red de Juventud se encuentra muy atareado
planificando una actividad para los miembros de la Red, que tendra lugar en 2015y
que incluird también medio dia de talleres presentados por jovenes. Proximamente
se hara el anuncio para organizar la reserva de la actividad.

Para mas informacion, contactar con Simon Allison (simon.allison@sense.org.uk).
Estén pendientes de la actividad en nuestra nueva pagina dentro de la web de la
Dbl: http://youthnetwork.deafblindinternational.org

Red de CHARGE

Andrea Wanka informa:


http://youthnetwork.deafblindinternational.org/

Conferencia alemana de CHARGE

La 82 Conferencia Internacional alemana sobre CHARGE se celebr6 del 3 al 6 de
julio de 2014 en Oberwesel, Alemania, siendo el anfitrién el grupo aleman de
CHARGE.

Antes de la conferencia principal de las familias, una preconferencia destinada a los
profesionales contd con la presencia de participantes tales como el Dr. David Brown
(EEUV), el Prof. Dr. Tim Hartshorne (EEUU), Gail Deuce (UK), el Dr. Kim Blake
(Canada) y, en la conferencia principal, también con el Prof. Dr. Conny van
Ravenswaij (Paises Bajos).

Previo a la conferencia, se organiz6 un fin de semana de la juventud, durante el
cual se grabd una pelicula protagonizada por jovenes y jovenes adultos con
CHARGE. La grabacion fue presentada posteriormente durante la conferencia por
los propios jovenes y jovenes adultos. Ver www.charge-syndrom.de.

Red Nordica del Sindrome de CHARGE

Es frecuente que los recién nacidos con sindrome de CHARGE necesiten servicios
de cuidados intensivos y que muchos de ellos se sometan a cirugias en la infancia.
En cuanto los nifilos se encuentren en una situacion medica estable, un equipo
multidisciplinar deberia iniciar los servicios de atencion temprana. En el caso de
estos nifios con sordoceguera, la coordinacion de las ayudas visuales y auditivas
resulta esencial. Debido a la rara incidencia del sindrome de CHARGE, tanto los
padres como los profesores y otros profesionales tienen escasos conocimientos
sobre la enfermedad. Por lo tanto, el trabajo en red y la centralizacién de los
servicios y de los conocimientos se convierte en un elemento de la mayor
relevancia. La Red Noérdica del Sindrome de CHARGE ha venido operando desde
2002. Esta organizado por el Nordic Centre for Welfare and Social Issues (Centro
Nérdico para el Bienestar y Asuntos Sociales) (www.nordicwelfare.org) dentro del
concepto de sordoceguera. Cada uno de los cinco paises nordicos (Dinamarca,
Finlandia, Islandia, Noruega y Suecia) esta representado dentro de la Red por uno o
dos profesionales que trabajan de forma activa en el ambito de la sordoceguera a
nivel local. El objetivo de esta Red es recopilar, compatrtir y difundir los
conocimientos de este sindrome en todos los paises nordicos. La Red centra su
trabajo en las necesidades educativas, las consecuencias psicologicas y los
aspectos comportamentales del sindrome. Los representantes nacionales se
rednen cada afio y comparten conocimientos y experiencias acerca de un
determinado tema, por ejemplo, el sentido tactil y la comunicacion, aspectos
sociales del sindrome y el dolor. Islandia fue el ultimo pais en incorporarse a la Red.
Puesto que la poblacion islandesa es muy reducida, para ellos es muy importante
establecer esta colaboracion. La Red Noérdica ha fomentado el trabajo en red a nivel
local en Islandia, ademas de estimular la colaboracion para compartir la informacion
y los conocimientos entre los profesionales y los padres de nifios con el sindrome.

Preparado por Solveig Sigurdardottir (Email address: solveig@greining.is)



Responsabilidad del Sindrome de CHARGE en Noruega

En Noruega, el sindrome de CHARGE es ahora responsabilidad del Frambu Center
For Rare Diseases (Centro Frambu para Enfermedades Raras) (www.frambu.no).
Ver articulo detallado sobre Frambu en este mismo numero.

Para mas informacién, contactar con Andrea Wanka: Andrea-
Wanka@dbicharge.org

Estad atentos al nuevo subsitio de la Red de CHARGE dentro de la web de la Dbl:
http://chargenetwork.deafblindinternational.or

Red de Comunicacién Social-Haptica

Riitta Lahtinen y Russ Palmer informan:

La Red Social-Haptica ha estado colaborando con diferentes universidades de
Finlandia. La Intensive Special Education (ISE, Educacion Especial Intensiva) es un
nuevo grupo de investigacion del Departamento de Formacion de Profesores de la
Universidad de Helsinki', que comenzé a funcionar en mayo de 2014. La
responsable de este grupo de investigacion es Elina Kontu (docente?) de la
Universidad de Helsinki. La investigadora principal es Riitta Lahtinen (Doctora),
directora de la Unidad de Comunicacion de la Asociacion Finlandesa de
Sordociegos®, mientras que Russ Palmer (SRAT) trabaja como asesor. El grupo de
investigacion esta formado también por el director de programa, Terhi Ojala
(Master), y la investigadora, Irene Rama (Master), ambas de la Universidad de
Helsinki.

Las principales areas de investigacion relacionadas con la comunicacion social-
haptica durante 2014-2015 han incluido:

1. El uso de elementos hapticos en entornos educativos con estudiantes con
diversas necesidades (necesidades especiales) y recopilacion de estudios de
casos;

2. Preparar un articulo cientifico explicando el uso de elementos hapticos para
describir el entorno, los objetos y la percepcion multimodal.

3. Describir el enfoque pedagodgico de la comunicacion social-haptica, que es la
base de la metodologia de ensefianza para los profesores que usan la
comunicacion social-haptica.

Recientes publicaciones incluyen: ‘Practice Oriented Safety Procedures in Work
Environment with Visually and Hearing Impaired Colleagues’ (‘Procedimientos de
Seguridad orientados a la Practica en entornos laborales con comparieros con
discapacidad visual y auditiva’), por Lahtinen, R., Palmer, R. y Ojala, S. y una
ponencia presentada en la Conferencia ‘Safe and Secure Cities’ (‘Ciudades seguras
y fiables’) en Turku, Finlandia, publicada en las Actas de la 5th International



Conference on Well-Being in the Information Society (52 Conferencia Internacional
sobre Bienestar en la Sociedad de la Informacion) (WI1S2014, p.109-120).

La segunda etapa de los Estudios de Comunicacion Social-Haptica se celebro en
junio, junto con la Royal Association for the Deaf (RAD, Real Asociacion para los
Sordos)* de Reino Unido. Hubo 30 delegados representando a profesionales,
intérpretes, personas sordociegas y familiares. En ese dia estuvimos debatiendo y
compartiendo experiencias sobre cOmo se podia aplicar la comunicacién social-
haptica en la vida diaria.

Un nuevo grupo de profesionales (incluyendo a los comunicadores de lengua de
signos que trabajan con personas sordociegas) comenzaron sus estudios en un
curso acreditado de seis dias titulado ‘Social-Haptics for Different Client Groups
Including the Elderly and Autistic People’ (‘Social-Haptica para distintos grupos de
usuarios, incluyendo las personas ancianas y los autistas’).

Para mas informacion sobre la Red de Comunicacion Social Haptica, contactar con:
riitta.lahtinen@kolumbus.fi
o rpalmer2@tiscali.co.uk; www.russpalmer.com

www. helsinki.fi/university

en.wikipedia.org/wiki/Docent

www.kuurosokeat.fi es un miembro corporativo menor de la Dbl
www.royaldeaf.org.uk

A W N P

Red de Comunicacion

Ton Visser informa:

Ha pasado ya algun tiempo desde que informamos por ultima vez de las actividades
de nuestra red. Esto no significa que no haya sucedido nada; jal contrario! Estamos
encantados de poneros al corriente de nuestras actividades mas recientes y de
nuestros planes de futuro.

Master en Comunicacion

En nuestro ultimo informe, comunicadbamos a los socios que una de las mayores
prioridades de la Red sigue siendo la organizacion y participacion en el Master de
Comunicacion (sordoceguera congénita) de alto nivel de la Universidad de
Groningen (Paises Bajos). En el dltimo par de afios, hemos dedicado casi toda
nuestra energia y casi todo nuestro tiempo al desarrollo en profundidad de este
Master. Afio tras afio hemos debatido y desarrollado los marcos teéricos y los
conceptos.


http://www.russpalmer.com/

El proximo Master, el 10°, dara comienzo en septiembre de 2015. Estamos
encantados de que tanta gente se haya graduado en este curso. Gracias a todas
las investigaciones llevadas a cabo por los estudiantes del Master, hemos avanzado
hacia lo que denominamos “Practica Basada en la Evidencia” para personas con
sordoceguera congénita, especialmente a través del uso de “disefios
experimentales de casos individuales”.

En este momento, deseamos celebrar la lograda defensa que hizo el pasado mes
de octubre Marga Martens de su tesis doctoral titulada “The Intervention Model for
Affective Involvement and its Effectiveness” (“El Modelo de Intervencion para la
Implicacién Afectiva y su Eficacia”). Marga fue una de las primeras estudiantes que
se graduaron en el programa del Master. Marleen Janssen, Directora del Programa
de Master de la Universidad de Groningen y miembro de la Red, espera que 5
nuevos estudiantes defiendan su Master en 2015. Casi todos ellos son antiguos
estudiantes del programa de Master.

Revista de acceso abierto

El proyecto de la revista de acceso abierto ha resultado mucho mas complicado de
lo que esperabamos. Cumplir los criterios para alcanzar los estandares que se
correponden con una revista de este tipo requiere mucho mas trabajo y
colaboracién con distintas personas de lo que habiamos previsto. En lo que
respecta a la revision editorial de los articulos, debemos seguir unas reglas muy
estrictas. Sin embargo, los articulos para nuestra primer edicion ya han sido
revisados y estan listos para salir. Asi pues, en colaboracion con la Universidad de
Groningen, nuestro primer nimero estara disponible en la primavera de 2015

En nuestro proximo informe, ofreceremos mas detalles sobre los articulos que se
pueden publicar en esta revista. En este momento estamos planificando la segunda
edicion, que saldra en el invierno/primavera de 2016. Puesto que ahora ya estamos
mas familiarizados con los procedimientos correctos, esperamos que la publicacion
de futuras ediciones mucho mas rapida.

Propuesta de Conferencia: acceso al lenguaje

Hace un afo, afirmamos que no volveriamos a organizar ninguna conferencia. En
nuestra ultima reunion de la Red decidimos revisar esta decision por varios motivos.
En primer lugar, nos dimos cuenta de que la mayoria de los estudiantes de Masters
podian sacar provecho del trabajo que habia realizado nuestra red. En segundo
lugar, nos estamos acercando a la celebracion del 10° aniversario del Programa de
Master. En tercer lugar, y tal vez lo mas importante, es el hecho de que se han
producido muchos desarrollos tedricos en nuestro campo desde nuestra ultima
conferencia en 2010. Nuestra idea inicial es organizar una conferencia para marzo
de 2017. El titulo que estamos considerando es: Acceso al lenguaje. En esta
conferencia deseamos debatir los conceptos que se han venido utilizando los
pasados anos y presentar nuevos cnoceptos para el debate. Seguiremos utilizando



el mismo formato que en nuestras anteriores conferencias: sesiones plenarias
seguidas de talleres que den soporte el paso de la teoria a la practica.

Ton Visser (asmvisser1948@gmail.com), en nombre de la Red de Comunicacion de
la Dbl

1 Un articulo relacionado con esta investigacion doctoral, elaborado por Marga
Martens y Marleen Janssen, aparecié en la Dbl Review Edition 53 (julio 2014).

Red de Actividades al Aire Libre

Joe Gibson informa:

En septiembre de 2014 celebramos nuestra dltima semana al aire libre, esta vez en
Dinamarca. Once personas sordociegas Yy los profesionales de apoyo disfrutamos
de una estupenda semana en el norte de Dinamarca, donde, entre otras cosas,
construimos un puente sobre un arroyo en la playa, fuimos a pescar al mar y
escalamos hasta la cima de una gran duna de arena. Todas las cenas las
preparamos nosotros mismos y una incluso la cazamos nosotros mismos y la
cocinamos después en una fogata. Dispusimos de mucho tiempo para encontrarnos
con los nuevos participantes y de ponernos al dia con viejos amigos.

Una tarde alrededor del fuego debatimos acerca de la direccion que debia seguir la
Red. Cada afio las semanas al aire libre se han ampliado, por lo que también
hablamos de los pros y los contras de ello. Nos gustaria incluir a mas gente, pero si
crecemos demasiado, sera mas dificil dirigirlo y puede que no sea del gusto de los
participantes. Tal vez una manera mejor de seguir adelante es organizar varios
eventos pero mas reducidos. También estuvimos debatiendo dénde podia
celebrarse la semana el afio préximo y si era posible crear una semana al aire libre
en invierno.

También se han producido algunos cambios virtuales. La Dbl ha ofrecido
recientemente a las redes un espacio web dentro de su pagina web. Atentos a la
nueva subpagina de la Red de Actividades al Aire Libre dentro de la pagina web de
la Dbl: http://outdoornetwork.deafblindinternational.org. jEsperamos afiadir mas
contenidos muy pronto!

También decidimos crear un grupo de Facebook. Sera un lugar en el que los
miembros de la red puedan compartir historias de las asombrosas experiencias al
aire libre que se han producido a lo largo de todo el afio, ideas para actividades y
para difundir los futuros eventos. Sera una pagina privada en la que la gente sea
libre de discutir y compartir. Todos los miembros actuales de la red recibiran una
invitacion al grupo y si aun no eres miembro y deseas unirte, por favor contacta con:

Joe Gibson jgibson@sensescotland.org.uk or



Kari Schjgll Brede kari.s.brede@eikholt.no

Siblings Network

S