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Un Mensaje de

la Presidenta

Queridos amigos y colegas:

| Comité Ejecutivo se reunid

en Londres en marzo de este
ano. Tuvimos el placer de recibir
a Gary Daly, nuestro nuevo
secretario, de Able Australia. Fue
una gran oportunidad de conocer
a Gary y ponernos al dia sobre los
“trabajos” de la DbI. Estaba claro
que Gary venia ya con mucha
informacion gracias a Matthew,
Bronte y al traspaso fluido que
ha hecho Senses Australia.

En el momento de escribir,
estamos esperando el inicio de
nuestra 9% Conferencia Europea
de la DbI en Aalborg, Dinamarca.
Como siempre nuestro inmenso
agradecimiento a todos por su
duro trabajo en estos eventos. Ya
sé que hay varias Redes atareadas
organizando sus actividades
alrededor de la conferencia de
septiembre, como por ejemplo,
las de Usher, Actividades al
Aire libre, CHARGE y Juventud.
También le debemos un gran
agradecimiento a Henriette
Olesen, que se ha retirado como
nuestra Coordinadora de Redes.
El ManCm ha estado debatiendo
la forma en que podemos seguir
adelante y ya informaremos de
los avances en nuestra reunion de
la Junta Directiva de septiembre.

Como siempre, nuestros colegas
y miembros estdn implicados en
algunas maravillosas iniciativas.
Ya leeréis mas adelante en la
Revista mucho sobre sus logros.
Desafortunadamente no puedo
participar en todos ellos, pero
si en algunos. He pasado una
maravillosa semana en India en
febrero y como siempre me quedé
impresionada por la cantidad de
trabajo que nuestros colegas de
India consiguen hacer. Estuve

especialmente encantada de
acudir a una exposicion de arte
sobre el tema de los sentidos.

He estado en contacto con
Dmitry y la Deaf-Blind Support
Foundation Con-nection y espero
visitar Moscu en junio. Estamos
todos encantados de que el
equipo de Dmitry siga publicando
una version de la DbI Revew en
ruso. También voy a participar
en una conferencia en Dublin
organizada por Child Vision, que
es una organizacion innovadora
que apoya a nifios MHVL.

El ManCom tiene el placer de
anunciar que la conferencia de
las Américas estd organizada
para abril de 2018 y le desea
todo lo mejor a Marianne
Riggio y a Perkins para este
importante evento.

Continuamos nuestra relacion
con ICEVI y la FMSC. La Federacion
Mundial de Sordociegos sigue con
su importante papel de controlar
la Convencion de los Derechos de
las Personas con Discapacidad.

Teniendo todo esto en cuenta,
es una época muy atareada para
nuestra administracion, nuestras
redes y actividades de conferencias
y el trabajo a nivel politico.

Todo ello es posible gracias al
duro trabajo y al compromiso
de nuestros miembros.

Un saludo.
Gill Morbey, Presidenta de la DbI
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Editorial

ienvenidos a la 59 edicion de
la DbI Review. Presentamos

de nuevo otro nimero lleno de un
ecléctico despliegue de articulos,
que espero os resulten atractivos.
Al'igual que la sordoceguera
es una discapacidad Gnica, los
articulos que incluimos en esta
edicién son también Gnicos
en los temas que abordan.

Esta edicion comienza con
un saludo especial a Cristiana
Salomie con motivo de su
jubilacién de una brillante
carrera de atencion a ninos
con sordoceguera en Rumania.
Cuando Cristiana se encontrd por
primera vez con nifos sordociegos
en los orfanatos de Rumania y en
hospitales de larga estancia hace
20 anos, se quedd horrorizada
por las condiciones en las que
vivian. Tomd apasionadamente
la determinacion de hacer algo
acerca de ello. Por consiguiente,
sus acciones jugaron un papel
fundamental en cambiar las
vidas de cientos de ninos y
adultos. Mas recientemente, en
2015, recordamos a Cristiana
por liderar la 15° Conferencia
Mundial de la DbI en Bucarest.

Los 2 siguentes articulos de
esta edicion son de la Canadian
Deafblind Association Ontario
Chapter y de la brasilefa Daniella
Forchetti. En mi opinién nos
muestran de manera brillante
que artes tales como la masica
y la danza pueden servir
como increibles herramientas
multisensoriales para mejorar
las vidas de las perosnas con
sordoceguera. Cualquiera que
acudiera a la Conferencia
de la Dbl en Brasil en 2011
recordard la actuacion de los
bailarines de Daniella en la
ceremonia de clausura.

Cuando recibi el articulo “De
los sombreros de mylar hasta
el aula” al principio me quedé

extranado con el titulo, hasta

gue me di cuenta de que la
autora, Paige Furbush, es una
representante de la lista cada

vez ma@s larga de familiares de
personas con discapacidad que
eligen carreras profesionales
relacionadas con sus experiencias
vitales personales. Los
comentarios finales de Paige son
muy pertinentes: “Sinceramente
espero que, educando a otros
profesionales, miembros de la
comunidad y a los padres de

mis alumnos les ayudemos a
comprender mejor y a abogar por
sus hijos, y que sus necesidades
puedan ayudar a cambiar

el discurso actual sobre los

ninos con sordoceguera. Si no
difundimos los conocimientos
sobre cémo llegar a estos nifnos
Unicos, seguiremos viendo
profesionales y miembros de la
comunidad que les dan la espalda
simplemente porque no se sienten
preparados para “manejarlos”.”

Uno de los reportajes
especiales mas esperados
viene del Reino Unido, titulado:
“Desarrollo de la concienciacion
sobre la sordoceguera en los
servicios sanitarios y sociales
para personas ancianas”.

Los autores concluyen que:
es posible que los proveedores
de servicios sanitarios y de
asistencia social no atiendan
a las personas mayores
con sordoceguera. Este
proyecto ha demostrado que
la formacién del personal

(continta en pagina 8)
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Mensajes de los Vicepresidentes

BERNADETTE M. KAPPEN INFORMA:

M ientras os envio este
mensdgje, en los Estados
Unidos celebramos la semana
de Sensibilizacion hacia la
Sordoceguera. Gracias a los esfuerzos
de todos los que estamos en este
ambito y de los que abogan por la
defensq, se ha recorrido un largo
camino en los Gltimos 30 afos
en nombre de las personas con
sordoceguera. Tenemos mucho
que celebrar. Las personas con
sordoceguera son reconocidas por
sus habilidades y capacidades. Estan
en su puesto de trabajo, viven de
manera independiente y reciben
programas de calidad para cubrir sus
necesidades.

Cuando reflexionamos sobre
esto, necesitamos mirar hacia el
futuro e identificar las lagunas que
adn existen. La sensibilizacion es la
clave. Aunque hemos conseguido

FRANK KAT INFORMA:

| ano pasado sera recordado como
el ano en que dimos cuerpo a
los detalles de nuestra politica de 3
puntos. En nuestra reunién en Orlando
acordamos que necesitdbamos
centrarnos en la Diversidad, las Redes
Sociales y Tecnologia, y en la Redes.

Con “dar cuerpo” quiero decir
que hemos pasado de describir los
objetivos a ponernos en accion.

Se ha hecho una descripcion
concreta de cada punto, que incluye
la correspondiente asignacion
presupuestaria.

El grupo de trabajo sobre Diversidad
presentard las primeras propuestas
concretas para conseguir nuestro
objetivo de promover la diversidad
en nuestra organizacion. Estoy
encantado de que Graciela Ferioli
nos ayude en esta tarea. Esperamos
las ideas de los miembros para
ayudarnos con la implementacion de
nuestras politicas.

Durante el tiempo que he estado en
la DbI, algunas veces en combinacion
con mi trabajo en Kentalis, me
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que en muchas areas del mundo
se reconozca la sordoceguera
como una discapacidad Gnica, adn
hay muchos paises que luchan
para que nifos y adultos reciban
los servicios que merecen.

El plan estratégico actual de la
DbI esta centrado en ayudar a cerrar
esas brechas. He tenido el placer de
trabajar con Graciela Ferioli para
comenzar a elaborar una campana
de sensibilizacién que ayude a
promover la sordoceguera en paises
que adn no estan conectados con
la Dbl. En los proximos anos, la web
crecerd para ofrecer ayuda y apoyo a
los profesionales, padres y personas
con sordoceguera. No todo el mundo
puede asistir a las conferencias,
pero pueden estar conectados y
recibir la informacion que necesitan
para promover el desarrollo de los
servicios. Cuando sea posible se

he dado cuenta de dos cambios
principales que se han producido en
el area de la sordoceguera. El primer
cambio fundamental lo percibi
cuando participé recientemente
en 2 reuniones en Bruselas y en
Viena, y era que la sociedad esta
demosrando un creciente interés por
la inclusién. Este avance por supesto
estd siendo generado por las propias
personas sordociegas. No podemos
olvidar también que la Convencién
Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad
estd consiguiendo ahora muchos
mds avances en este sentido. Esta
convencion reafirma que la sociedad
deberia garantizar que cada persona
sea un miembro de pleno derecho.
La opcién de ofrecer tan sélo una
“educacion y atencién especial”
separadas, sin la posibilidad de poder
hacer una eleccion realmente libre e
informada, entra en conflicto pues

organizar@n pequenos encuentros
de personas para hablar de las
necesidades y ofrecer apoyo. Graciela
también se mantendra en contacto con
las Redes para ayudarles en el tema de
la comunicacion y de cdmo compartir
los conocimientos.

El Comité de Premios queria
recordaros que penséis en personas
a los que os gustaria nominar. La Red
de las Américas de la DbI celebraré
una conferencia en abril de 2018 en
Hyannis, Massachusetts. Sera una
oportunidad para honrar a las personas
con el Premio a los Logros de toda una
vida, Premio a los Servicios Distinguidos
y Premio al Joven Lider Profesional.
Por favor, comenzad a pensar en ello
y remitiros a la web para informacion
sobre las nominaciones.

Bernadette M. Kappen
(bkapen@nyise.org)

supone mejorar nuestros procesos en
este sentido.

El segundo cambio se relaciona con
la Informacién, la Comunicacién y
la Tecnologia (TIC). Al igual que este
tema es importante para nuestras
organizaciones miembro, las TIC
son una herramienta fundamental
para mejorar la autonomia y el
empoderamiento de las personas
sordociegas.

Aparte de este contexto, el pasado
noviembre, muchos de mis colegas
y yo participamos en la conferencia
“Comunicacion en el contexto de
la sordoceguera congénita”, en
Groningen. Observé que el nivel de
nuestros conocimientos, los talleres y las
reuniones de trabajo era muy elevado.
Este es el resultao de una sélida
colaboracion y de compartir. Y ya sé que
este serd el caso de la 9? Conferencia
Europea en Aalborg, Dinamarca. Estaré
encantado de veros dlli, jprepardndonos

con esta convencion de la ONU. Desde para el futurol.

nuestro trabajo en la Db], significa
gue esto nos afecta a todos, lo que

Frank Kat (F. Kat@kentalis.nl)



La asombrosa actuacion de Cristiana

La Asombrosa Actuacion de Cristiana

Cristiana Salomie, que
dejo su puesto como
Directora de Sense
International Rumania en
marzo, ha visto grandes
cambios en su pais en los

ultimos 20 anos.

ace 20 anos, cuando Cristiana

Salomie encontrd por primera
vez ninos sordociegos en los
orfanatos rumanos y en hospitales
para enfermos de larga duracién,
se quedd horrorizada por las
condiciones en las que estaban
viviendo y tomé apasionadamente
la determinacion de hacer algo al
respecto. Como primera directora
de Sense International Rumania’
jugd un papel fundamental en el
desarrollo de servicios de atencion
temprana, educacion inclusiva y
vocacionales, que han cambiado la
vida de cientos de nifios y adultos.

Cristiana se retird en marzo y

estd encantada de pasar el testigo
a la que durante mucho tiempo
fue su companera, Edelka Czondi.
Ha hablado con Colin Anderson
acerca de los retos y de las muchas
alegrias de su asombroso vigje.

¢Cémo comenz6 todo esto?
Cristiana trabaj6 20 afios como
profesora de lenguaje, durante
los cuales tuvo algunos alumnos
sordos, que habian sido dados por
perdidos por otros profesores.

“Mi primera alumna, que
era sorda, era una chica
extremadamente inteligente,

Cristiana habla en la Conferencia de la Dbl de Rumania

cuyos padres decidieron que
fuera educada en una escuela
ordinaria”, comenta, “ y puesto
que contaban con los recursos
necesarios y eran unos padres
sumamente conscientes, asumieron
el riesgo. Pero resulté una tarea
altamente complicada para mi
como profesora del aula y tuve
que luchar mucho. Fue muy duro
porque al final de cada trimestre
mis companeros me decian que
por culpa de esta chica la clase
en general no habia funcionado
bien. Nunca lo olvidaré”.

Fueron anos dificiles, con todo
el pais viviendo bajo la “plaga de

terror” de Ceausescu, tal y como
lo describe Cristiana. Después de
la revolucién de 1989, Cristiana se
ofrecié como intérprete voluntaria
y apoy6 a Nev Jeffries y después
a Richard Turner, jefes de la Cruz
Roja Britanica en Rumania. Viajaron
por toda Rumania distribuyendo
medicinas, juguetes y comida para
ninos, pero se sintieron abatidos
por la corrupcion y la negligencia
con las que se encontraron.
“Hallamos a un nifo en un
hospital para enfermos de larga
duracién que estaba en la misma
habitaciéon que un anciano; todo
aquello era horrible”, dice.

1 http://surdocecitate.ro/en
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La asombrosa actuacion de Cristiana

Més adelante, con fondos del
RNIB? y del RNID? (ahora Action on
Hearing Loss), ella y Nev, y después
con Richard, visitaron escuelas para
deficientes visuales y auditivos por
toda Rumaniaq, gracias a lo cual
sus conocimientos y su experiencia
aumentaron. Fue en la Rumania
School for the Blind (Escuela para
Ciegos de Rumania) de Bucharest,
donde se encontré con Paul
Ennals (ahora Sir Paul Ennals), de
Sense y donde comenz6 su larga
relacién con Sense International,
de la que fue nombrada Directora
para Rumania en 1997.

Habia toda una montana que
escalar. “Tuve que empezar de
cero”, comenta. “Nadie habia oido
antes hablar de la sordoceguera
en Rumania. De hecho, cuando
Richard Hawkes (el primer Director
de Sense International) y yo
comenzamos a visitar distintos
ministerios y asociaciones para
sordos y ciegos, todo el mundo
decia: “No tenemos personas
sordociegas en Rumania”, pero yo
sabiq, tras haber visitado todos esos
colegios, que eso no era verdad”.

| N

Cristiana y sus colegas en los premios Erste

Durante esta época, la
experiencia y las habilidades de
los profesionales de Sense del
Reino Unido para trabajar con
personas sordociegas, nos resultaron
inestimables. Cristiana rinde
homenaje a los muchos colegas que
la apoyaron, entre ellos: Richard
Hawkes, Rodney Clark, Emanuela
Brahamsha, Mary Foster, Norman
Brown y Eileen Boothroyd, por
mencionar tan sélo unos cuantos.

Formacion de profesores

Una de las principales luchas

fue conseguir que el gobierno

rumano reconociera por ley la

sordoceguerq, lo que finalmente

se consigui6 en 2006. La Ley

448 de la Discapacidad reconoce

la sordoceguera como una

discapacidad tnica y el derecho de

las personas con esta discapacidad

a recibir los servicios adecuados.

“Yo sabia que a menos que

hubiera una ley, no podriamos

tener éxito”, dice Cristiana.
“Teniamos un plan muy,

muy claro y comenzamos por

la educacion. Desarrollamos

i lI?I.‘I - f ..‘ I:'_.

programas y materiales de
formacion para profesores y
personal de apoyo, de forma
que pudieran ser altamente
eficaces en su trabajo en

la educacion inclusiva”.

En este punto, nuestra idea no
€era crear NUevos servicios nosotros
mismos, sino mas bien trabajar con
el Ministerio de Educacién para
mejorar el sistema ya existente,
ademd@s de apoyar y formar a
los profesores. “Les explicamos
gue aunque pareciera un poco
costoso”, nos dice, “la ratio de un
profesor para cada nifio y las aulas
con un maximo de 4 nifios eran
importantes porque si los nifos
reciben ayuda en los primeros
momentos, tienen posibilidad
de hacer algo y no de vivir en
una situacion de apoyo para el
resto de sus vidas, lo que seria
mas rentable a largo plazo.”

Desde 1998, se han formado
alrededor de 200 profesores,
psicologos, fisioterapeutas y 10
formadores nacionales. Y unos 500
ninos se han beneficiado de clases
especializadas en escuelas estatales.

2 https://www.rnib.org.uk
3 https://www.actiononhearingloss.org.uk
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La asombrosa actuacion de Cristiana

El poder de la intervencion
temprana

Este fue un inmenso progreso,
pero puso de manifiesto un

reto ain mayor: “Nos dimos
cuenta de que muchas veces la
rehabilitacién de los nifios en
edad escolar no era posible”, dice,
“si antes no se habian detectado
sus deficiencias sensoriales.”

“Asi pues, establecimos
colaboraciones con las autoridades
nacionales y locales en 4 centros
de Rumania (Bucarest, Oradeq,
Timisoara e Iasi), con el fin de
que los bebés recién nacidos
y los ninos pequenos fueran
cribados y evaluados de cara a la
deteccion de las deficiencias de
vista y oido. Los que necesitaban
apoyo podian acudir a uno de los
4 Centros de Intervencién para
la Atencién Temprana, en los que
tanto ellos como sus padres podian
recibir ayuda especializada.”

De esta forma se han cribado
103.581 bebés en busca de
deficiencias auditivas, 17.049
para deficiencias visuales
y se han detectado 234
nifos que presentaban una
deficiencia sensorial dual.

Este diagnostico temprano es vital
para poder iniciar las terapias de
estimulacién sensorial lo mas pronto
posible, teniendo como prioridad
fundamental ofrecer al nino apoyo
para la comunicacion. Un informe
de Sense International Rumania
de 2014 sobre atencion temprana
afirma que: “la Comunicacion se
basa en garantizar la relacion
entre el nino y las personas
que le rodean, asi como en su
necesidad de adaptar el entorno.
La atencion temprana se centra
en lo que el nifo puede hacer, en
la forma en que puede comunicar
sus necesidades e intereses.”

“No tengo palabras para expresar
lo importante que es la atencion
temprana,”, dice Cristiana. “Uno

de los dias mas felices de mi vida
fue cuando conodi a una madre a
la que los doctores le habian dicho
que su hijo estaba condenado a
ser ciego. Pero al cabo de algunas
sesiones de estimulacién mdltiple,
la misma doctora cambié su
diagnéstico y pudo vislumbrar un
futuro mucho mejor para él.”

Desde el mismo comienzo,
Cristiana era consciente de que los
padres deberian jugar un papel
fundamental en este proceso.
Cuando se crearon los equipos
interdisciplinares, integrados por
médicos, oftalmélogos, audiélogos
y especialistas en educacion,
los padres se encontraron
en el centro de todo ello.

Se hizo también un gran esfuerzo
para reunir a las familias de
manera que pudieran aprender
unos de otros, ofrecerse apoyo
mutuo y aumentar su confianza
en si mismos. “Se han producido
muchas sesiones maravillosas
en las que los padres se reunian
con nuestros colegas”, nos dice.

Formacién Vocacional
Como habréis podido percibir
hasta ahora, Cristiana no es una
de los que se queda dormida en los
laureles, sino que siempre estaba
pensando en el siguiente reto.
A medida que los nifios se iban
haciendo mayores y avanzando en
su recorrido por la vida escolar, sus
padres y profesores comenzaron
a manifestar sus preocupaciones
acerca de lo que harian en el
futuro, ya que el gobierno no
ofrecia ningln tipo de provision.
Asi pues, con el apoyo de la Orange
Foundation®, en 2012 se cred un
nuevo proyecto vocacional, en el
que “jovenes con sordoceguera iban
a aprender un oficio, incluyendo
profesiones modernas, como
la topografia digital, lo que les
permitiria encontrar un trabajo”,
nos dice. Se han creado 8 talleres

vocacionales, en los que han recibido
formacion hasta ahora 162 jovenes.

¢Qué ha aprendido?
La vida y la carrera de Cristiana
se han desarrollado en medio de
un paisaje muy cambiante: desde
aquellas primeras experiencias
en las aulas, hasta los terribles
orfanatos que visitd; desde las
exitosas campanas de presion al
gobierno hasta el desarrollo de
nuevas oportunidades para el siglo
XXI. ;Qué ha aprendido de todo ello?
“Creo que si quieres tener éxito,
necesitas pasion, perseverancia,
determinacion y una estrategia
clara”, nos dice. “También he
tenido la inmensa suerte de contar
con un equipo leal y profesional
con el que he trabajado durante
muchos anos: Etelka Czondi,
Ramona Antonie, Andrea Toia,
George Salomie, Dana Butuc y
anteriormente, Teodora Seiciuc.
No es sorprendente pues, que
dejar a sus companeros y su
trabajo no le haya resultado facil.
Estd encantada de que Etelka
Czondi sea la nueva directora,
ya que comparten los mismos
valores, ademds de que Cristiana
la implico fuertemente en todas
las tomas de decisiones durante
los dltimos 2 afos. “Marcharme
ha sido devastador para mi”,
cuenta, “porque mi trabajo ha
significado mucho para mi. He
tenido una fantastica carrera,
estoy inmensamente orgullosa
de lo que hemos conseguido y
agradecida a todas las personas que
me han apoyado en este vigje.”
“Pero estoy contenta y tengo
la confianza de que Sense
International Rumania estard en
buenas manos. Etelka, junto con
su fabuloso equipo, se asegurard
de que todo lo que hemos hecho
hasta ahora sea sostenible y {Sense
International Rumania florecera!”

4 https://www.fondationorange.com/en
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EDITORIAL (continuacion)

asistencial que trabaja en primera linea puede producir
verdaderos beneficios tanto en la atenciébn como en
la identificacion de las personas con sordoceguera.

Otros reportajes especiales incluyen un resumen
del estudio doctoral de Saskia Damen sobre la
comunicacion interpersonal entre las personas
con sordoceguera congénita y sus companeros de
comunicacion; un estudio de investigacion de unos
colegas de Terapia Ocupacional de la Perkins School
for the Blind, que determinan la eficacia de varias
intervenciones de posicionamiento utilizadas para
mejorar las habilidades motoras finas de ninos en edad
escolar con sindrome de CHARGE y/o sordoceguera.

Este nimero incluye el 5° articulo de la serie de
Investigacion Accion de la Dra. Susan Bruce. Como
complemento del articulo de la Dra. Bruce, hay uno
de Helle Buelund Selling y Anne Soby, que presentan
una aplicacion practica de la Investigacion Accion. Su
articulo (Aprender a través de la Investigacion Accién)
destaca los elementos de un “Proyecto de Investigacion
Accion” llevada a cabo en el Centre dor Deafblindness
and Hearing Loss (CDH) en Aalborg, Dinamarca.

Ademds de estos reportajes, esta edicién
continta con la tradiciéon de presentar breves
informes de las siguientes Redes de la DbI:

CHARGE, Comunicacion, Juventud, Actividades al
aire libre, Sindrome de Usher e Investigacion.

Otros interesantes envios estdn incluidos en la
seccion Noticias de los Paises. Los articulos son
presentados por Argentina, Australia, Irlanda,
Jordania, Malawi, Nicaragua, Rusia y Suiza.

Las conferencias siguen siendo una actividad
integral de la DbI. En el momento de la publicacién,
estaremos a sblo unas semanas de la 9% Conferencia
Europea de la DbI (Un toque de cercania), programada
para primeros de septiembre de 2017 en Aalborg,
Dinamarca. Cuatro de las Redes (CHARGE, Actividades
al aire libre, Juventud y Sindrome de Usher) estan
organizando pre-conferencias. Todos los detalles
estdn en los respectivos informes de las Redes.

Para terminar, quiero extender mi mas profundo
agradecimiento a los muchos colaboradores que
envian articulos para apoyar esta valiosa publicacion.

Atentamente.
Stan Munroe
Julio 2017



Las personas con sordoceguera “hablan” a través de la terapia musical

Las personas con sordoceguera “hablan”
a través de la terapia musical

Brian Shypula

Los magzos del tambor
golpean a unos milimetros
de la cara de Nicholas y él
sonrie de oreja a oreja.

Es una clase de
musicoterapia en Centro
de Recursos de la Canadian
Deafblind Association
Ontario Chapter’ en Paris,
Ontario y Nicholas, de 19
anos, tiene su mejilla pegada
a la piel de una gran mesa
tambor en el centro de la
sala. Estd ansioso por percibir
las intensas vibraciones
que hacen temblar la sala
expulsadas por el instrumento
durante el enérgico juego
de sus companeros.

Pero esto no hay sido
siempre asi para Nicholas.
Cuando empez6 a venir
a la musicoterapia hace
alrededor de un ano, no
era capaz de permanecer
mas de 10 minutos antes
de sentirse sobrepasado
y querer marcharse.

“Ahora no sbélo se queda
toda la hora, sino que
participa de manera
activa e independiente
todo el tiempo”, dice la

musicoterapeuta Amy Di Nino.

Colocando su cabeza
encima de la guitarra
de Di Nino para sentir
las vibraciones cuando
ella rasguea las cuerdas,
Nicholas signa “mas” al
final de la cancién.

“Ahora expresa sus deseos
y hace elecciones porque
puede acceder a la musica
de una forma significativa
para él”, dice Di Nino.

Al igual que la sordoceguera
de cada persona es (nicaq,
cada uno se beneficia de
manera diferente de las
sesiones de musicoterapia.

John Jr. ayuda a sus
companeros y participa
con ellos de una manera
mas musical: tanto verbal
como no verbalmente.

“Ha crecido como msico y
se siente a gusto ayudando
a los demas a hacer lo
mismo”, dice Di Nino, al
describir las habilidades de
liderato de John Jr. que ella
va viendo como evolucionan
durante las clases.

Para Aleciq, otras de las
participantes habituales,
la musicoterapia es un
intensificador de la seguridad
en si misma. Hace poco
en una clase se uni6 a Di
Nino en un dueto delante
de sus companeros.

“Es divertido para
mi y me encanta, por
supuesto”, dijo Alecia.

Las activas clases son
evidentemente divertidas, pero
la musicoterapia es mucho
mads. ;Por qué funciona?

Di Nino, que es una
acreditada musicoterapeuta
neurolégica?, dice que los

El autor Brian Shypula

Si pensamos en
neurotransmisores, como

la dopamina (fundamental
para la coordinacién de los
movimientos, la regulacion
de los estados de animo y
el sistema de recompensas
del cerebro) y la serotonina
(conocida por regular el
animo y el sueno), ambos se
desencadenan cuando se hace
mdusica activa y pasiva...

1 Canadian Deafblind Association Ontario Chapter (www.cdbaontario.ca) es un miembro corporativo mayor de la DbI.

2 Musicoterapeuta neurologica (MTN) es una aplicacion terapéutica de la musica para las disfunciones cognitivas, sensoriales y motoras que generan
las enfermedades neurolégicas humanas. El tratamiento de MTN estd basado en estimular las partes del cerebro humano encargadas de la
percepcion y la produccion de la masica y en los efectos de ello sobre las funciones no musicales y del comportamiento.
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Ve %

John Jr. Juega con un tambor con
la mediadora

avances tecnoldgicos en el @mbito
de la anatomia cerebral y de la
ciencia cognitiva, tales como la
imagen a través de la resonancia
magnética, han permitido que los
neurocientificos hagan avances
significativos a la hora de explicar
cdmo el cerebro humano convierte
las ondas sonoras en masica. Estos
descubrimientos se anaden a un
impresionante cuerpo de evidencias
que sugiere que la muasica puede
desencadenar cambios fisiologicos
mas allé de lo puramente cognitivo.
“Si pensamos en
neurotransmisores, como la
dopamina (fundamental para la
coordinacién de los movimientos, la
regulacion de los estados de Gnimo

10 ¢ DbI Review e Juiio 2017

Alecia juega en la mesa tambor con la
musicoterapeuta

y el sistema de recompensas del
cerebro) y la serotonina (conocida
por regular el animo y el sueno),
ambos se desencadenan cuando
se hace musica activa y pasiva y
tienen una poderosa influencia
sobre los estados de animo y las
funciones corporales”, nos dice.
Hay 4 pasos en la forma en

que las personas procesan el
sonido. Somos conscientes
de que algo ha comenzado a
vibrar. Esto viene seguido por la
forma en que el sonido nos hace
sentir, después el reconocimiento
del sonido y finalmente la
comprension del sonido.

“No importa lo aislado que
uno pueda estar dentro de su
mundo, los elementos de la
mdasica (ritmo, timbre, melodia,
armonia, tempo, métrica, textura,
dindmica) estimulan el cortex
auditivo del cerebro de cada
persona y no puedo pensar en
ningln otro estimulo que haga
lo mismo en todas y cada una
persona sordociega”, dice Di Nino.

Kristi Clark, Mediadora de

Proyectos Especiales de CDBA
Ontario, conoci6 a Di Nino hace
varios anos cuando acudié a
una sesién de musicoterapia
acompanando a un usuario.

Greg juega con la mesa tambor con
una mediadora

“Simplemente fui testigo
de un cambio sobrecogedor
en el comportamiento de la
personay en su actitud a lo
largo de toda la tarde que
estuvimos alli”, recuerda Clark.

El recuerdo se le quedd grabado
y ahora Clark esta contenta de
volver a conectar con Di Nino
ofreciendo semanalmente
musicoterapia a los usuarios
como parte de un programa
de mediacioén para proyectos
especiales de CDBA Ontario.

“Esto ha sobrepasado
absolutamente mis
expectativas”, dijo Clark.

La musicoterapia derriba
[imites y ofrece nuevas
experiencias a los usuarios.

Cada semana hay ejemplos de
comportamientos independientes;
algunos espontdneos y otros
motivados por Di Nino.

“Rayo de sol”, canta Matthew,
sonriendo después de una
pausa dramatica, al terminar el
verso “Ta eres mi...” que habia
empezado a cantar Di Nino.

Todo el mundo vitoreaba.

“No te lleves mi rayo de sol”,
canté Meaghan, con mas vitores.

Otras veces los usuarios siguen
la cancién que encabeza Di Nino
con un instrumento, como una
pandereta. La musicoterapeuta
describi6 esto como un juego
de “llamada-respuesta”. Puede
ser dando el mismo nimero de
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golpes que de notas o siguiendo los
cambios de tempo que ella hace.

Di Nino explicé que la
anticipacion, la curiosidad y la
imitacion son motivadores de la
comunicacion. Y todos ellos entran
en juego en la musicoterapia.

“Si pueden anticipar, es
mas posible que después se
comuniquen”, dice Di Nino.

“Asi pues, aqui estamos,
manteniendo una conversacion
con los usuarios que puede
ser no-verbal...son capaces de
entender que estamos jugando
juntos y pueden expresarse
de formas que antes no serian
capaces de hacer”, nos dice.

Clark esta de acuerdo de
todo corazén, mencionando la
experiencia de una participante,
Allison. “Cuando Allison empez6
con la musicoterapia, se le ponia la
cara muy roja y se mostraba muy
timida y casi se aislaba cuando
le llegaba el turno”, dijo Clark.

“Pero ahora se encuentra tan
a gusto, sabe como anticipar.

Lo que es todo un logro para
muchos de nuestros usuarios
(anticipacion: saber qué esperar,
qué es lo siguiente). Puedes ver a
Allison haciendo sus elecciones de
manera independiente”, nos dice.
Di Nino y Clark son conscientes
del papel vital de los mediadores
durante la musicoterapia.

“No puedo enfatizarlo lo
suficiente, con nuestras mujeres y
hombres sordociegos que vienen
a la musicoterapia: no podriamos
alcanzar los objetivos sin la
dedicacion y el enfoque de “Haz
Con, No Por” de todos y cada uno
de los mediadores”, dice Di Nino.

Para ayudarles, Di Nino
organiza sesiones especiales de
musicoterapia exclusivamente
para los mediadores, practicando
el mismo tipo de actividades
que los usuarios van a
experimentar posteriormente.

Las mediadoras Brittany Malcolm
y Tarisa DeBoer pusieron en
préctica las lecciones, demostrando

un pensamiento rapido y gran
creatividad con la usuaria Andreina.
Debido a la altura de la silla, los
pies de Andreina no podian casi
tocar el suelo para dar golpecitos al
ritmo de I Will Survive (Sobreviviré),
asi que los mediadores colocaron
uno de los pies de Andreina

sobre el suyo propio, moviéndolo

al compas. En lugar de mano-
sobre-mano, llamaron a esta
mediacion pie-sobre-pie.

Los padres también recibieron
una sesion de musicoterapia
durante la Conferencia Anual
de Padres de la CDBA Ontario,
en Collingwood, Ontario, el
pasado mes de octubre.

Esto anim6 a uno de los
asistentes a donar de forma
anénima la Remo Tunable
Drum Talbe (mesa tambor),
importada de California, que
tanto fascina a Nicholas.

Una madre, Patty Coleman
dijo que ella piensa que la
musicoterapia mantiene a su
hija, Kimberly, que no tiene
vision y algin resto auditivo.

“Ella estd muy a la defensiva a
nivel tactil, es muy dificil conseguir
que haga cosas. No hay que
forzarla a que haga las cosas, sino
que hay que exponerla a ellas”,
dijo Coleman, que mira y sonrie
cuando Kimberly coloca una
mano encima de la mesa tambor
o intenta coger un instrumento
que sujetan los mediadores.

Coleman dijo que ella también
valora la parte social que la
musicoterapia tiene para Kimberly,
que es hija Gnica y no tiene muchos
contactos con los demds excepto
con sus mediadores y sus padres.

“Esto le da una vida mas
normal”, dice su madre.

“Se trata de un sentimiento
espiritual, con todo el mundo
tocando al mismo tiempo”,
dice Marjorie Odell, una de las
mediadoras de Kimberly.

El aspecto social se extiende
a los otros profesionales que
trabajan en el Centro de Recursos,

Asi pues, aqui
estamos, manteniendo
una conversacioén con
los usuarios que puede
ser no-verbal...son
capaces de entender
que estamos jugando
juntos y pueden
expresarse de formas
que antes no serian
capaces de hacer.

Kevin con la mediadora rasga las cuerdas
de la guitarra de la musicoterapeuta

Nicholas coloca su cabeza en el mastil de
la guitarra de la musicoterapeuta para
sentir las vibraciones del instrumento
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Nicholas con la mediadora descansa su
mejilla sobre la mesa tambor para sentir
las vibraciones

muchos de los cuales asoman
su cabeza por la puerta para
observar cuando oyen la misica
reverberando por todo el edificio.
“Este es mi dia favorito en el
trabajo, cuando puedo veniry
oir a todo el mundo disfrutando
y oigo la masica todo el dia.
Todos los que han estado en las
clases de Amy en el Centro de
Recursos siempre sienten una
gran anticipacién”, dice Leah
Cameron, Directora de Servicios.
Di Nino no tenia experiencia
con sordociegos antes de
aceptar un trabajo en la W.

Hay melodias y
ritmos que estos
hombres y mujeres
necesitan crear
para darles a ellos
y a la sordoceguera
una voz dentro de
nuestro mundo.

Jugando juntos sobre la mesa tambor estdn desde la izquierda: Rena, Alecia,
la musicoterapeura Amy Di Nino, LeeAnn y John Jr.

Ross Macdonald School?, en
Brantford, Ontario, hace 15 anos.
“La curva de aprendizaje era
muy empinada...tardé al menos
5 afos en sentirme a gusto con
mis capacidades para conectarme
de manera eficaz a través de
la masica”, dice Di Nino, quien
recibié un premio provincial a la
excelencia educativa en 2012 por
su trabajo en WRMS y es una de
las pocas musicoterapeutas en
Norteamérica que trabajan con
personas con sordoceguera.
Ahora estd cursando un Master
en terapia en el Berklee College of
Music*, en Boston, tiene su consulta
particular, ADD Music Wellness, y
estd elaborando un libro de musica
interactiva que pueden utilizar los
educadores, los mediadores y los
musicoterapeutas que trabajan
con personas con sordoceguera.
Di Nino anima a otras
organizaciones que trabajan con
personas con sordoceguera a
que experimenten incorporando
la musicoterapia. Casi cada pais
y dentro de él, cada estado o
provincia tiene una organizacion
en la que se pueden encontrar
un musicoterapeuta, dice. En
Canada existe la Canadian
Association of Music Therapy

(CAMT)* y la Music Therapy
Association of Ontario (MTAO)®.
“La musicoterapia permite
que todo el mundo participe,
sin ser necesaria ninguna
experiencia previa. En cada
sesion de musicoterapia,
observo como las personas con
sordoceguera se empoderan
gracias a la masica”, dice.

CDBA Ontario celebré su primer
concierto de Navidad en diciembre
de 2016, tomando impulso en
el programa de musicoterapia.

Los usuarios actuaron en una
sala abarrotada en el Centro de
Recursos. Clark dijo que uno de sus
objetivos es hacer mas actuaciones
de grupo para el pablico. “No hay
nada mejor que cuando el usuario
puede decir: “Hey, mirame, esto es
lo que he conseguido. Esto es lo que
he hecho, puedo hacerlo”, nos dijo.
“Hay melodias y ritmos que estos
hombres y mujeres necesitan
crear para darles a ellos y a la
sordoceguera una voz dentro de
nuestro mundo”, dijo Di Nino.

Para mas informacién, contactad
con Grian Shypula, Coordinador
de Comunicacion de CDBA
Ontario Chapter en el correo:
Bshypula@cdbaontario.com

3 www.psbnet.ca/eng/schools/wross
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“ https://www.berklee.edu
5 www.musictherapy.ca

& www.musictherapyontario.com
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La chica de Di Cavalcanti: un dialogo
intersemiotico entre la pintura, la danza
y la audio-descripcion

Daniella Forchetti

Introduccién

| tema del arte y la accesibilidad

estd siendo cada vez mas
difundido en todo el mundo, ya
sea como actividad escolar o como
una forma de ocio. El objetivo de
esta ponencia es mostrar cémo la
colaboracion entre la danza y la
audio-descripcion podria ser otro
recurso dentro del dmbito de la
accesibilidad sensorial y cultural.

Este proyecto comenzé a raiz de
una invitacién que nos hizo Amanda
Tojal (PhD), conservadora de la
exposicion “Sentir pra Ver”, para
que presentdramos en esa misma
exposicion un taller/actuacion de
danza que representara el cuadro
titulado “Sin titulo”, de Emiliano
Di Cavalcanti?. Elegimos esta obra
de arte para crear otra forma de
accesibilidad a la comunicaciéon que
formara parte de la exposicion.

La exposicion estaba formada por
14 reproducciones fotograficas de
obras de arte pertenecientes a la
Pinacoteca do Estado of SGo Paulo?
. Estas reproducciones estaban
presentadas con recursos tan
accesibles como: medios sonoros,
reproducciones tridimensionales
y bidimensionales y tablones
que incluian elementos con
figura/fondo de alto contraste
encaminados a facilitar la
comprension de las obras de arte.

La exposicion también

incorporaba, como recurso para la
accesibilidad, una audio-descripcion
que estimulaba la exploracion
y la interpretacién de las obras
de arte seleccionadas. La audio-
descripcion estd considerada como
una modalidad de traduccion
intersemi6tica“ que permite la
traduccion de las imdgenes en
palabras durante eventos culturales,
deportivos, educativo o turisticos,
lo que facilita la participacion
de las personas con deficiencia
visual. El proposito en este caso
era incluir a las personas con
sordoceguera, con discapacidad
intelectual, dislexia, analfabetos y
a los mayores, con el fn de ampliar
los grupos de poblacion que se
beneficien de la audio-descripcion.

Cuando se representa un
cuadro a través de la danza,
se utiliza la audio-descripcién
para mediar entre la imagen,
el movimiento y las palabras. El
primer momento consistié en una
representacion intermediada,
en la que un guia-intérprete
funcionaba como mediador,
escuchando la audio-descripcion y
después interpretando la actuaciéon
para la persona sordociega. La
representacion interpreta la imagen
para la persona sordociega.

Como investigadora y creadora-
intérprete de la danza, elaboré el
guion de la audio-descripcion para

AUDIO DESCRIPCION
‘)) DE LA FOTO DE
DANIELLA FORCHETTI:

una mujer con la piel blanca,
carar edonda, cabello moreno,
corto y liso, ojos marrones, nariz
mediana y sonrisa con labios
pintados de rojo.

nuestra actuacion. La narracion de
la audio-descripcién fue realizada
por otro miembro de la exposicion.
El guia-intérprete sirvio de
mediador enre la audio-descripcién
de la danza y las personas
sordociegas que habian acudido.

Metodologia
Esta investigacion consistio en
un estudio de caso en el que se
utilizé la audio-descripcion de una
danza que representaba un cuadro
para una audiencia sordociega.

Al utilizar un enfoque

pinacoteca.org.br

oW o

https://www.sescsp.org.br/.../50534_EXPOSICAO+SENTIR+PRA+...
https://en.wikipedia.orgwiki/Emiliano_Di_Cavalcanti (Rio de Janeiro, 1897-1976)

https://en.wikipedia.orgwiki/On_Linguistic_Aspects_of_Translation (el signo linglistico verbal es el que aporta su significado a un objeto. La

interpretacion de un signo verbal, segiin Roman Jakobson, un linglista y teérico literario ruso-americano, se puede producir de 3 formas: intralingual,

interlingual e intersemiética).
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cualitativo, es posible investigar
y formar parte del objeto de
investigacion al mismo tiempo.

Para este estudio se seleccionaron
dos adultos sordociegos que utilizan

distintas formas de comunicacion.
Uno de ellos es deficiente visual
y se comunica a través de la
Lengua de Signos Tdctil, mientras
que el otro el ciego y utiliza un
audifono. También se invité al
equipo de un centro de la ciudad
de Sao Paulo (Brasil) que atiende
a personas sordociegas y personas
con deficiencia multisensorial a
que participaran en este taller.

El experimento fue llevado a
cabo de abril a junio de 2015
en el Memorial de la Inclusion?,
ubicado en Sdo Paulo (Brazil).

Presentacion de la Experiencia:
seleccion de la obra de arte
Para esta investigacion elegimos
la obra de arte de Di Cavalcanti
debido a que al investigador

le resultaria facil construir una
narrativa que representara el
cardcter de la pintura, junto con
otros elementos escénicos.

Para ayudar en el andlisis de
datos, utilizamos las herramientas
de audio-descripcion de la
danza descritas por Snyder
(2015), basadas en el Andlisis
del Movimiento de Laban
(AML). A partir del andlisis de
estos instrumentos, tratamos
de comprender de qué forma la
audio-descripcion de la danza,
desempenando el papel de

mediadora, permitia a las personas

sordociegas entrar en contacto
con el cuadro de Di Cavalcanti,
acceder al disfrute del arte.

Tras la presentacion de
la actuacion de danza, el
investigador llevo a cada una de
las personas sordociegas hasta
el escenario que aparece en la
foto anterior, donde podian tocar
al intérprete/creador, quien es la

IMAGEN 1: Sin titulo, 6leo sobre cartén, Di Cavalcanti, sin fechar

Descripcion de la imagen: el Cuadro representa a una joven
morena con pelo corto negro y ojos negros, que lleva un vestido
naranja de manga corta y un cinturdn rojo. Esta sentada en unasilla
de madera, con los brazos cruzados, la cabeza reposando sobre su
antebrazo izquierdo e inclinada sobre una mesa de madera, desde la
que una tela roja cae sobre su regazo.

IMAGEN 2: Presentacion de la exposicién “Sentir pra Ver”. Fuente:
Memorial de la Inclusién. Link de presentacién: https://youtu.
be/7L3ShUI0c50 (version portuguesa)

> hrising.blogspot.com/.../memorial-da-incusao-em-spaulo-inclusion....
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personificacion de una forma de
obra de arte accesible, ademas
del guia-intérprete que hace un
seguimiento de todo el proceso.
La expresion “encarnacion de la
obra con el ejemplo” se encuentra
en The Pedagogy of Autonomy
(La Pedagogia de la Autonomia)
(1987, p.16) de Paulo Freire. En el
caso de nuestro estudio, tradujimos
dicha expresion al contexto: el
intérprete/creador ejemplifica la
obra de arte para cada persona
sordociega de forma tridimensional
y realista. La persona sordociega,
de manera individual, puede crear
su propia imagen mental de la
obra gracias a la combinacién
del tacto y la audio-descripcion.
Segin Tojal (2007, p. 103),
las estrategias de mediacion
que conducen a la percepcion
multisensorial aplicadas a la
accién educativa en museos
presentan rasgos diddcticos y
pedagogicos que provienen tanto
de la educacién no-formal como

de la educacién formal, ya que
ofrecen métodos de enfoque
que validan el aprendizaje a
partir de experiencias concretas,
ademas de un acercamiento de
los estudiantes al entorno.

Reflexiones Finales

Este proyecto planteado en
colaboraciéon con la exposicion
“Sentir pra Ver” estaba dirigido a
ofrecer a las personas sordociegas
la oportunidad de apreciar una obra
de arte, utilizand un guia-intérprete
que le ayudara a comunicarse. Al
animar a la persona sordociega a
que expresara como es la “imagen
viva” que representaba la obra

de arte, le proporcionabamos la
posibilidad de hacer su propia
interpretacion del tema “encarnar la
obra con el ejemplo”. A través de la
visita a esta exposicion, la persona
sordociega podia verse realmente
inmersa en la obra de arte desde
una posicion de valoracién que le
permitia un mayor disfrute, a través

de todos los recursos accesibles de
esta experiencia sensorial tactil.
Pensar en un formato universal
es pensar en que todos y juntos
podemos compartir el arte.

Daniella Forchetti (daniforchetti@
yahoo.com.br) es fundadora

y asesora del Movimiento

para la accesibilidad cultural

y musical, Sao Paulo Brasil

(Nota del Editor: el editor agradece
la ayuda de Vula Ikinomidis y Laura
Monteiro Anccilotto por su apoyo
en la edicion de este articulo)
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Red de Sordoceguera Adquirida

Liz Duncan

Email: Liz.Duncan@sense.org.uk
http://adbn.deafblindinternational.org

Red de CHARGE

Andrea Wanka

Email: aw@andrea-wanka.de
http://chargenetwork.
deafblindinternational.org

Red de Comunicacion
Marleen Janssen

Email: h.j.m.janssen@rug.nl
http://communication.
deafblindinternational.org

European Deafblind Network

Ricard Lopez Manzano

Email: rlopez@sordoceguera.com
http://edbn.deafblindinternational.org

Red Iberolatinoamericana
Vula Ikonomidis

Email: vula2004@hotmail.com
http://iberolatinamerican.
deafblindinternational.org

Red de las Américas

Marianne Riggio

Email: Marianne.Riggio@Perkins.org
http://americas.deafblindinternational.org

Red de Actividades al Aire Libre
Joe Gibson

Email: deafblindoutdoors@gmail.com
http://outdoornetwork.
deafblindinternational.org

Red de Investigacion

Prof. Walter Wittich

Email: walter.wittich@umontreal.ca
http://research.deafblindinternational.org

Red de Rubéola

Nigel Turner

Email: nigel.turner@sense.org.uk
http://rubella.deafblindinternational.org

Red de Comunicacion Socio-haptica
Dr. Riitta Lahtinen y Russ Palmer
Email: riitta.lahtinen@icloud.com;
rpalmer2@tiscali.co.uk
http://socialhaptic.
deafblindinternational.org

Red de Comunicacion Tactil

Paul Hart

Email: phart@sensescotland.org.ukl
http://tcn.deafblindinternational.org

Red de Usher

Emma Boswell

Email: Emma.Boswell@sense.org.uk
Nadja Hoegner

Email: nadja.hoegner@hu-berlin.de
http://usher.deafblindinternational.org

Red de Juventud (DbIYN)

Simon Allison

Email: simon.allison@sense.org.uk
http://dbiyn.deafblindinternational.org
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Red de CHARGE

Andrea Wanka informa:

Pre-conferencia de la Red de CHARGE de la Dbl

Los participantes

la 92 Conferencia

Durante la sesion se presentardn
y debatiran en profundidad 3
temas principales: EL CUERPO,
LA COMUNICACION Y LA
IDENTIDAD.

Las ponencias incluirdn temas
como: el Fun Chi, Postura y
Movimiento, el papel de la
vision y el tacto en la atencion
conjunta, hacer amigos, diadas
de socializacién entre alumnos
mds mayores y mas pequenos,
auto-identidad en los jovenes y
el comienzo de la vida.

Como ponentes contaremos
con Sharon Grassick (Australia),
David Brown (EEUU), Marga

en la Conferencia Europea y los

miembros de la Red de CHARGE de la DbI estan invitados
a unirse a la 22 Pre-conferencia de la Red de CHARGE
de la Db, el dia 4 de septiembre de 2017, previamente a

Europea sobre Sordoceguera de la Dbl.

Tendrd lugar en el Aalborg Kongres & Kultur Center, en
Aalborg (Dinamarca), entre las 8:00 y las 16:45.

Leefkens-van den Broek (Paises
Bajos), Gail Deuce (UK), Susan
Bruce (EEUU), Lynn Skei (Noruega)
y Susan Bashinski (EEUU).

El precio de la pre-conferencia es
de58.50€ e incluye el acceso a la
conferencia, refrigerios y comida.
Se puede abonar mediante tarjeta
de crédito. La inscripcion se puede
hacer a través de la web: http://
dbi2017denmark.com/charge.aspx

Para mas informacién

por favor contactad con

Andrea Wanka (aw@andrea-
wanka.de) o Gail Deuce
(gaildeuceconsultancy@gmail.com).

Igualmente estais invitados a participar en la reunién de la Red de
CHARGE, incluida en el programa de la conferencia, y programada
para el 7 de septiembre de 2017, de 15:30 a 17:00h.

Otros anuncios:

No olvidéis la 13? Conferencia
Internacional sobre el Sindrome
de CHARGE: Llevar el Sindrome de
CHARGE a Orlando, del 27 al 30 de
julio de 2017 en el Rosen Shingle

Creek Hotel, Orlando, Florida, EEUU.

Hay mas informacion disponible
en: https://www.chargesyndrome.
orgfor-families/conferences/

El 14 de octubre de 2017, se
celebrard un dia sobre CHARGE

en el Condado de la Alemania
Federal de Baden-Wirttemberg,
que contara con el Dr. David
Brown como ponente. Tendra
lugar en el Stiftung St. Franziskus,
en Heiligenbronn. Si queréis mas
informacion, podéis contactar
con Ann-Katrin Bihler (ann-katrin.
bihler@stiftung-st-franziskus.de).
iEstamos deseando veros en
septiembre en Dinamarcal!

T
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Red de Comunicacion

Marleen Janssen informa:

| pasado mes de noviembre

(2016) durante la conferencia
organizada en Groningen con
motivo del 10° aniversario del
Master en Comunicacion y
Sordoceguera, Ton Visser e Inger
Rodbroe se retiraron de la Red de
Comunicacién después de mds de
25 anos. Anteriormente en marzo,
tuvimos una reunién con los demas
miembros: Jacques Souriau, Anne
Nafstad, Marlene Daelman, Paul
Hart, Flemming Ask Larsen y yo.

En ella hablamos acerca de

cémo cambiar el formato de la
Red de Comunicacion de la Dbl
para desarrollar una red mas
amplia de miembros individuales,
de manera acorde a como la
Junta Directiva de la DbI desea
gue funcionen todas las redes.
Decidimos cerrar la antigua red,
tal y como venia funcionando,
y sugerimos estar abiertos
a una Red de Comunicacion
amplia con la posibilidad de
crear subgrupos. También se
acordd que yo presidiria esta
nueva Red de Comunicacién
en el futuro préximo.

Estamos organizando
una reunién de la Red de
Comunicacién durante la proxima
Conferencia Europea de la Dbl
en Aalborg. En la Gltima media
hora de esta reunion hablaremos
sobre el nuevo formato. Nuestra
idea es convertirla en una red
grande, en la que nadie quede
excluido. Si los miembros quieren
establecer grupos de trabgjo,
grupos de estudio o grupos de
investigacion dentro de la red,
también serd posible. Presidiré
esta reunién de Aalborg y
haremos una lista con los e-mails
de todos los participantes que
estén interesados, lo que serd la
base de la nueva red. La nueva
Red de Comunicaciéon también
estard abierta a personas que
no hayan participado en la
Conferencia de Aalborg.

El grupo que constituia la
antigua Red de Comunicacién
seguird funcionando como
un Grupo de Estudio sobre la
Diversidad de la Comunicacion
y dedicard una gran parte de su
trabajo al programa de Master

1

de Groningen. Si los futuros
grupos de trabajo que se
creen dentro de la Red de
Comunicacién quieren
presentar sus actividades
a través de la Dbl Review,
yo misma coordinaré los
informes escritos de toda
la red; pero por supuesto,
los informes pueden ser
redactados por los demas
miembros. jEspero veros
en la reuniéon de la Red de
Comunicacién en Aalborg!

Marleen Janssen
(h.j.m. janssen@rug.
nl), Presidenta de la
Red de Comunicacién

...............................................................................................................

Red de Actividades al Aire Libre

Joe Gibson informa:

Este va a ser un verano muy

atareado para la red. Muchos

miembros van a presentar talleres

en la Conferencia Europea

de la DbI en Dinamarca, en

septiembre y habra también una

sesion de la red, que supondra

la oportunidad de reunirse con

otros miembros del grupo y de

presenciar breves presentaciones

de 3 paises diferentes.
Dinamarca acogera también

la Semana anual de la Red

de Actividades al Aire Libre.

Se celebraréd en el norte de
Dinamarca, en el Feriecenter
Slettestrand (http://slettestrand.
dk/), desde el lunes, 18 de
septiembre hasta el viernes, 22
de septiembre. Ver el anuncio.

Si queréis uniros a la Red de
Actividades al Aire Libre de la Db,
a través de la lista de correos o del
Grupo de Facebook (o de ambos),
por favor enviad un mensaje a la
direccion de abajo.

Joe Gibson, Coordinador de la Red
de Actividades al Aire Libre. Email:
deafblindoutdoors@gmail.com
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Nos complace anunciar
los detalles de la

semana de la Red de
Actividades al Aire
Libre de la Deafblind
International de
este ano

La semana de 2017 se celebrara
en el norte de Dinamarca, en

el Feriecenter Slettestrand
(http://slettestrand.dk/).

Durara desde el lunes 18 hasta
el viernes 22 de septiembre.

El precio sera de alrededor de
4400 coronas noruegas NOK
por persona (aproximadamente
470€ 0 405£).

Durante la semana tendréis
la oportunidad de practicar:
e Senderismo por las dunas y
colinas que hay alrededor
del centro. Nos acompanara
un guia local que conoce a
fondolas hierbas y vegetales
que crecen silvestres por los
alrededores. Luego usaremos
esas hierbas para cocinar.
Quiza pesquemos desde un
barco en un puerto cercano.
Recorrido en un carro de
caballos por una zona muy
bonita cerca de la playa.
atacién por la noche en

la piscina, con aromas
especiales y luces tenues

o ala luz de las velas.
Cocina al aire libre.
“Hinderbahn”: ayudar a

los demds a pasar los
obstdculos en la “carrera de
obstaculos” al aire libre.

La persona de contacto para
las vacaciones de este ano es
Peter Mathiasen pema@rn.dk

18 e Dbl Review e Juiio 2017

. Walter Wittich informa:

a Red de Investigacion de la
Dbl estd avanzando hacia su

- tercer afo de existencia y seguimos
. creciendo y expandiéndonos.

. Afecha de mayo de 2017,

. tenemos103 miembros en nuestra
. lista de contactos de e-mail.

Saskia Damen y Flemming

- Ask Larsen siguen manteniendo
- el Grupo de Facebook' de la Red
. de Investigacion de la Deafblind
: International, actualmente

: con 169 miembros y creciendo.

- jVen a buscarnos y Gnete a la

- conversacion! Christine Lehane
- sigue manteniendo nuestro

- grupo de LinkedIn? de la Red de
- Investigacion de la Deafblind

. International, actualmente con
: 45 miembros y 15 ventanas

. de conversacién diferentes.

El Grupo de Trabajo de

- Investigacion Accion, liderado por
- Susan Bruce, sigue promoviendo
- oportunidades de colaboracion.

: Podéis conocer mas sobre sus

- esfuerzos en nuestra pagina

- web de la Red de Investigacion.

- Otras iniciativas son siempre

- bienvenidas, asi pues por

: favor poneros en contacto con

. cualquiera de los miembros de la
. Red de Investigacion de la Db,

. en caso de que tengdis alguna

. idea que os gustaria compartir.

Varios miembros de la Red

- de Investigacion se estan

. preparando para presentar sus

: mas recientes descubrimientos en
: el 12th International Low Vision

. Research and Rehabilitation

- (ISLRR) congress? (12° Congreso

- Internacional sobre Investigacion
-y Rehabilitaciéon en Baja Vision),

- que se celebrard en La Haya

Red de Investigacion

(Paises Bajos), del 25 al 29

de junio de 2017. Estos dos
simposios estan co-patrocinados
por la Deafblind International, y
Walter Wittich dirigird los paneles
sobre sordoceguera congénita y
sordoceguera adquirida. Tenemos
el orgullo de contar con los
siguientes miembros de la Red

de Investigacidon como ponentes:
Jude Nicholas (Noruega), Susan
Bruce (MA, EEUU), Marleen
Janssen (Paises Bajos), Susan
Bashinski (MO, EEUU), Mijkje
Worm (Paises Bajos), Saskia
Damen (Paises Bajos), Bernadette
Gavouyere (Quebec, Canadd),
Karen Keyes (Ontario, Canadd),
Alana Roy (Australia), Ton Roelofs
(Paises Bajos) y Peter Simcock
(Reino Unido). El contenido

del panel es el siguiente:

Sordoceguera congénita:
Prioridades Presentes y Futuras
La prestacion de servicios
pediatricos de rehabilitacion
visual se ve complicada por la
presencia de comorbilidades,
como una pérdida auditiva.

Dada la baja incidencia de la
sordoceguera congénita, el
namero de investigadores

de esta subespecialidad es
extremadamente escaso, por lo
que estamos entusiasmados de
contar con 6 especialistas en este
terreno reunidos para debatir
sobre los problemas actuales en la
investigacion de la sordoceguera
congénita y su rehabilitacion. Este
panel ha sido posible gracias a una
subvencién parcial de la Deafblind
International para promocionar

a la Red de Investigacion

" https://www.facebook.com/groups/158743377516989/
: 2 www//linkedin.com/groups/8339092/
. 3 wwwiislr.org
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de la DbI (http://research.
deafblindinternational.org).
Dado el profundo impacto de
una pérdida sensorial temprana
en el desarrollo humano, la
complejidad en la atencion y

el reto de la comunicacién son
los temas centrales del panel.

El panel serd inaugurado por
Jude Nicholas (Noruega), quien
describird las dificultades que nos
encontramos para “Comprender
la complejidad de la sordoceguera
congénita”. Puesto que la
prestacion de servicios a esta
vulnerable poblacién deberia
partir de la practica basada

en la evidencia, Susan Bruce
(EEUVU) analizara “La Instruccion
Eficaz de los Estudiantes con
Sordoceguera: ;Cudl es el estado
de nuestra evidencia?” Una de las
mayores preocupaciones cuando
se trabaja con nifos sordociegos
es la comunicacion. Por lo

tanto, Marleen Janssen (Paises
Bajos) presentard los recientes
avances en la “Comunicacién
intersubjetiva: un modelo

para guiar las intervenciones
comunicativas de alta calidad
con personas con sordoceguera”,
con implicaciones concretas

en la prestacién de servicios.
Posteriormente, Susan Bashinski
(EEUUV) presentard “Identificar
Estrategias Eficaces para
Ensefar las habilidades de la
Comunicacion, el Lenguaje y la
Alfabetizacioén, con Estudiantes
con Sordoceguera Congénita”,
que empieza con la prioridad
constante de investigar la
comunicacion y desemboca en

la presentacion de Mijkje Worm
(Paises Bajos), que habla sobre
“La participacién comunicativa de
una persona con sordoceguera
congeénita en las practicas
narrativas y conversacionales entre
varias partes”. Terminaremos con
el tema de la comunicacioén con la
presentacion final de Sakia Damen
(Paises Bajos), quien presentard
enfoques de como “Modelar

la Comunicacién en personas

con Sordoceguera Congénita:

un Andlisis de los patrones
secuenciales de interaccion”.

Sordoceguera Adquirida:

Retos de la Rehabilitacion

con Personas Mayores

Con los cambiantes perfiles
demograficos en muchos

paises de todo el globo, la
rehabilitacion en baja vision ha
visto un incremento de casos mas
complejos, por lo que muchas
personas en edad de trabajar y
personas mayores con deficiencia
visual también presentan
comorbilidades, tales como
pérdida auditiva relacionada

con la edad o inducida por los
ruidos. La rehabilitacién de estos
clientes adultos requiere unos
enfoques bastante diferentes a
los tradicionalmente establecidos
para los usuarios de rehabilitacién
con sordoceguera congénita. El
incremento significativo de esta
poblacién ha hecho aumentar los
esfuerzos investigadores, algunos
de los cuales ser@n presentados
por los participantes en este
panel internacional. Bernadette
Gavouyeére (Canadad) establecera el
tono inicial, presentando: “Cémo
desarrollar las mejores practicas
en rehabilitacion: el nacimiento
de una comunidad de prdactica

en sordoceguera”, presentacion
que introducird una nueva
herramienta para una mejor
practica basada en la evidencia.
La seguira Karen Keyes (Canada)
quien ofrecerd una perspectiva

a lo largo de la vida, analizando
“Los Servicios de Mediacién para
adultos con sordoceguera congénita
en Ontario, Canadd: ;hasta donde
hemos llegado?” “La importancia
de las funciones visual y auditiva
combinadas para la rehabilitacién
de los usuarios con una pérdida
sensorial dual” sera debatida en
una presentacion de Ton Roelofs
(Paises Bajos), que nos llevara hasta
la presentacion de Peter Simcock
(Reino Unido) quien ofrecerd una
vision general de “Los Principios
de las Naciones Unidas sobre el
Envejecimiento: una perspectiva
sobre los sordociegos mayores”,
que analizaréd concretamente el
envejecimiento con una pérdida
combinada de vision y audicion
tanto congénita como adquirida.
Finalmente Walter Wittich
(Canadd) concluird la sesién con
una panordmica de 3 estudios
que analizan “El estigma de los
dispositivos de apoyo tal y como
lo experimentan los mayores

con pérdida combinada de

vision y audicién”. Sobre todo, el
objetivo de la sesion es ofrecer
una panor@mica de los temas
fundamentales en el dmbito de la
sordoceguera, en relacién con el
envejecimiento a lo largo de la vida.

La Deafblind International
aporté una financiacion
parcial para este simposio para
promover la Red de Investigacion
de la DbI (http://research.
deafblindinternational.org)

Si tenéis alguna idea para
nosotros o peticiones sobre
informacién concreta sobre
investigacion, esperamos
tener noticias tuyas. Por favor,
inférmate de las oportunidades
de trabajar en red en nuestra
web. Contacta con nosotros
sobre tus intereses y opiniones.

Walter Wittich (walter.
wittich@umontreal.ca) en
nombre del equipo de la Red
de Investigacion de la Dbl
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El uso del poder de la
colaboracion en la investigacion
de la pérdida sensorial

Por Christine Lehane

!.

- * La colaboracién
entre

departamentos,
tanto a nivel
nacional como
internacional,
tiene el potencial
de acelerar el progreso dentro

del dmbito de la investigacion

y mejorar la calidad del trabajo
publicado. En 2015, durante la

16* Conferencia Mundial de la
Deafblind International (DbI),

se establecion una colaboracién
interdepartamental con el

objetivo de crear la DbI Research
Network (Red de Investigacion

de la DbI). Desde su aparicion,
investigadores de la Universidad
de Copenhage, (Dinamarca) (KU)'
y de la Universidad de Montreal
(Canadd) (UdeM)? han colaborado
para conseguir avances en un
subcampo infradesarrollado dentro
de la investigacion en pérdida
sensorial: las relaciones intimas.
Con la publicacién de su estudio
piloto en 2011, el Dr. Walter
Wittich y sus colegas de la School
of Optometry (UdeM) llamaron la
atencion sobre la necesidad de que
los investigadores de este @mbito
no soélo tuvieran en consideracion
el impacto de la pérdida sensorial
sobre las personas diagnosticadas,
sino también sobre sus conyuges.
De manera similar, Christine Lehane
y el Dr. Jesper Dammeyer, del
Departamento de Psicologia (KU)
estaban interesados en comprender
si la pérdida sensorial tenia algan
impacto en las vidas de las parejas
y cémo las parejas hacen frente

a los retos a los que se enfrentan
cuando viven con una pérdida

de audicién, vision o una pérdida
sensorial dual. Con el objetivo de
desarrollar un estudio que pudiera
resultar interesante tanto desde la
perspectiva tedrica como aplicada,
el Dr. Wittich fue invitado a unirse
a los investigadores de la KU

para desarrollar lo que ahora se
denomina el International Study of
Support and Sensory Loss (Project
ISSSL)3 (Estudio Internacional de
Apoyo y Pérdida Sensorial).

El Proyecto ISSSL fue presentado
en junio de 2016 y estd previsto
que finalice en agosto de 2017.
Trabajando de manera conjunta,
el equipo de investigacién
disend un proyecto al que las
parejas participantes definen
como y consiguieron involucrar
a lo que ha sido denominado
por los resefadores de la revista
como “”. Desde el principio de
su colaboracién, el equipo ha
alcanzado mucho mas de lo que
se espera habitualmente de un
anico proyecto. Por ejemplo,
hasta la fecha, el proyecto ha
sido presentado ante audiencias
relacionadas con la investigacion
y la rehabilitacién en Dinamarca,
Suecia, Canadd y los EEUU; se han
aceptado/publicado dos articulos
y varios otros estan en proceso
de revision o en preparacion;
el equipo de investigacion ha
recibido también la atencién
de los medios; e investigadores
de otras instituciones se han
puesto en contacto para iniciar
otras colaboraciones en futuros
proyectos. El mensaje principal
demostrado por el reciente éxito de
este equipo es que la colaboracion
entre departamentos puede ser

.Red de Usher

: Emma Boswell informa:

. Espero que estéis teniendo un
- fantastico comienzo de verano.

;Tenéis ganas de
saber mas sobre
el Sindrome de
Usher? ;Queréis
_# conocer a otros
profesionales que
trabajan en el
ambito del Usher?

- ¢Queréis conocer a personas con

. Usher y descubrir sus logros, retos y el
tipo de apoyo que reciben? Entonces,
- jhabéis venido a la pagina adecuadal

Para saber mas, por qué no venir

- yreservar una plaza para acudir

- ala Pre-Conferencia de la Red de
- Usher, el 3 y 4 de septiembre? Por
. favor, visitad el link: http://usher.

. deafblindinternational.org

https://www.eventbrite.co.uk/e/

- dbi-deafblind-international-usher-

......................................

inmensamente beneficiosa, ya
que permite la identificacién de
lagunas en los conocimientos
existentes y de los medios para
abordarlos. Al igual que en todos los
nuevos dmbitos de investigacion,
la investigacion sobre la pérdida
sensorial sigue incluyendo un
ndmero de cuestiones teoricas y
clinicas sin responder, un reto que
podria ser minimizado gracias a la
colaboracién interdepartamental.

Los investigadores interesados en
conocer mas acerca de la Red de
Investigacion de la DbI pueden
contactar con el Dr. Walter
Wittich, (Presidente Inaugural;
Email: walter.wittich@umontreal.
ca), o Christine Lehane (christine.
lehane@psy.ku.dk) o podéis visitar
la web de la red: http://research.
deafblindinternational.org

T www.ku.dk/english

20 ¢ DbI Review e Juiio 2017

2 www.umontreal.ca/en

3 psychology.ku.dk/research/research_
groups/pcare/research/isssl/
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network-pre-conference-september-
2017-registration-33002989831

Visitad la web de la Deafblind
International (dentro de la seccion
de las Redes, la de la Red de Usher)

Hemos estado muy atareados
preparando la Pre-Conferencia
Internacional de la Red de Usher,
el 3 y 4 de septiembre de 2017. Los
miembros del comité han hecho un
trabajo fantdastico preparando un
emocionante e interesante programa
con diversos ponentes. Estamos
encantados de tener un amplio
abanico de ponentes, incluyendo a
un fisioterapeuta profesional que
tiene Usher. Nos hemos asegurado
de que el programa cubra distintos
temas (incluyendo un panel de
familias), de forma que podamos ver
distintas perspectivas de las personas
y de los profesionales, en casa y
a nivel internacional, dentro de la
comunidad de Usher, que esté tan
cerca de mi corazon...

Como algunos de vosotros sabéis,
tengo Sindrome de Usher tipo 1
y trabajo para la fabulosa Sense

UK, una organizacioén benéfica
para sordociegos. Debido a los
recortes del gobierno, como en
muchos otros paises, nos estamos
enfrentando a enormes retos.

Estoy luchando para conseguir una
ayuda internacional para cubrir
mis necesidades y poder acudir a

la pre-conferencia. Las personas
con discapacidad en el Reino Unido
pueden solicitar una subvencion
del gobierno de Acceso al Trabajo
(AtW) que te ofrece apoyo prdctico y
economico en el puesto de trabajo.
Desafortunadamente, han rechazado
pagar mis apoyos para participar
en eventos internacionales (es la
primera vez que me ha sucedido

en toda mi vida profesional). No
s6lo me estoy enfrentando a retos
con mi subvencion de AtW, sino
gue también me estoy enfrentando
a una evaluacién abrumadora

con mi asesor de PIP (Personal
Independence Payments, Pago
para la Independencia Personal)
con respecto a mi vida diaria. El

PIP es una ayuda econémica para

personas entre 16—64 anos con
discapacidad o con una condicién
crénica. Es probable que las personas
con Usher desarrollen problemas
de salud mental debido a las
estresantes circunstancias a las que
nos tenemos que enfrentar en la
lucha por nuestro derechos... jsucede
lo mismo en vuestros paises? ;Qué
estan haciendo los profesionales para
ayudar a la comunidad de Usher en
estos tiempos dificiles? ;Como se
hacen camino las personas con Usher
en medio de las muchas barreras
que se encuentran? Nos encantaria
escucharte y jqué mejor forma
de hacerlo que en los pintorescos
alrededores de Aalborg, con personas
que piensan como td?

Por favor, Gnete a nosotros en la
pre-conferencia.

Esperamos veros a todos en
Dinamarca... or Gleed dig til at se dig
der! Tak!

Emma Boswell (emma.boswell@
sense.org), Presidenta de la Red de
Usher

...............................................................................................................

Pre-conferencia de la DbI sobre el Sindrome de Usher

Aalborg Congress & Culture Center, Aalborg, Dinamarca 3 Y 4 DE SEPTIEMBRE DE 2017

¢Tienen ganas de saber mas
acerca del Sindrome de Usher?

;Quieres compartir tus
experiencias profesionales en
este ambito?

;Quieres aprender mas de las
personas con Sindrome de
Usher, sobre sus experiencias
personales, retos y logros?

Si es asi, Gnete a nosotros en la
Pre-Conferencia Internacional
que tendrd un programa
fascinante sobre el tema de
Usher, incluyendo psicologiq,

empleo y el ambito social, asi
como un “panel familiar”. Habra
ponentes de Dinamarca, EEUU,
Alemania, Australia y el Reino
Unido, ademas de personas

de todas las areas de la
comunidad de Usher, incluyendo
profesionales, personas con
Usher y familias.

Durante estos 2 dias, se
ofrecerd café y té y una comida
buffet. ;Sin mencionar los
legendarios pasteles daneses!

Hay 3 categorias de precios:
profesionales, Usher (y
familiares) y personal de apoyo
a la comunicacion.

k5

Touch of closeness

cupl SOfreE fidiratsg

Los precios son:

e Profesionales —€216

e Personal de apoyo /
intérpretes — €119

e Usher / Familias — €90

PARA INSCRIBIRSE, visitad:
www.eventbrite.co.uk/e/
dbi-deafblind-international-
usher-network-pre-
conference-september-2017-
registration-33002989831

Para mas informacion sobre la conferencia, por favor, id a: http://usher.deafblindinternational.org

Para mas informacién sobre Dinamarca,id a: http://dbi2017denmark.com/dbi-usher.aspx
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“La actividad de la red
de juventud de la DbI en
Disneyland Paris fue una
experiencia que siempre
recordaré. He hecho
muchos nuevos amigos de
todo el mundo” - GRACE

“Es importante tener
amigos que sean
sordociegos como
yo, en la red de
Jjuventud compartimos
experiencias y podemos
reflexionar con sonrisas
y carcajadas” - SACHA
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PRE - CONFERENCIA

La Red de Juventud de la Deafblind
International (DbIYN)

En la hermosa ciudad danesa de Aalborg

¢ Alojamiento de 2 noches, incluyendo
desayuno en el Hotel Aalborg, situado en el
centro de Aalborg

e Programa completo de actividades,
incluyendo el Zoo de Aalborg, Lindholm
Viking Village y Bolera en el Seaport Centre

e Oportunidad de hacerse amigos de otros
jovenes sordociegos, gracias a nuestras
veladas de talleres interactivos

e Se celebrara antes de la 97 Conferencia
Europea de la DbI

EMPIEZA EL SABADO, 2 de septiembre, a las 3pm

FINALIZA EL LUNES, 4 de septiembre a las 3pm

Precio Total (sin incluir el viaje de ida y vuelta a Aalborg)

£250 Libras esterlinas — A pagar por anticipado

Para reservar esta emocionante actividad, por favor
contactad con el Coordinador de la Red de Juventud
simon.allison@sense.org.uk
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Desde los Sombreros de mylar
hasta el Aula: Un Viaje Personal

Paige Furbush

uando yo tenia 5 afos, mi

hermana Claire nacié con
Agenesia del Cuerpo Calloso’,
que dio como resultado un
diagnéstico de sindrome
de Aicardi? y sordoceguera.
Tenia poco o ningtn control
sobre su cuerpo y, cuando era
nina, estaba increiblemente
aislada de su entorno. Yo era
muy pequena, pero recuerdo
estar completamente volcada
en estudiar cada uno de sus
movimientos, expresiones y
reacciones ante los diversos
estimulos del entorno. Todo
lo que queria era poder
entenderla y, tal vez lo mas
importante de todo, saber
que mi hermana me queria.
Me result6 evidente que su
comunicacioén no seria como
la de los otros bebés. Cuando
disfrutaba con una actividad
y queria que se prolongara,
no se reia y te miraba con
expectacién, como haria
habitualmente un bebé. En
lugar de eso, me di cuenta
de que ella abria despacio
la boca, lo que era su propia
version de una sonrisa, e
inclinaba la cabeza levemente
hacia arriba y la derecha.
Cuando estaba disgustada
o agobiada, cerraba los ojos
y giraba completamente la
cabeza hacia la izquierda.

No se parecia en nada

a mi, pero yo me estaba
permitiendo volverme mas
como ella, sumergiéndome

a mi misma en su mundo. El
especialista de la vision que
daba servicio a domicilio a mi
hermana durante el periodo
de Intervencion Temprana,
nos dijo que podiamos
intentar usar juguetes que
fueran brillantes y reflectantes
para jugar con Claire y
estimular su vision. El mylar
(plastico metalizado con
plata o aluminio) funcionaba
especialmente bien; cuando
Claire veia algo hecho con
mylar, su estado de alerta
cambiaba inmediatamente.
Era consciente de su entorno
y mucho mas dispuesta

a salir y participar. Decidi
hacerme un sombrero de
mylar con la esperanza de
que asi Claire veria mejor mi
cara. jY funcioné! Cuando me
ponia el sombrero, me miraba
directamente y sonreia.
Nunca olvidaré cdmo me senti
cuando me di cuenta de que
por fin estaba jugando con mi
hermana bebé. Esto produjo
una conexion mds fuerte de
lo que yo nunca podria haber
esperado, ya que aprendi
cdmo comunicarme con ella,
como hacerla reir y cémo

Paige y su hermana Claire el primer dia en casa
después del hospital

Gracias a mi experiencia
con mi hermana, mi
perspectiva de lo que es
considerado “normal”
cambié desde muy joven.

1 Agenesia del cuerpo calloso (ACC) es una rara malformacion congénita (desorden congénito) en la que se produce una
ausencia total o parcial del cuerpo calloso. Esto se produce cuando el cuerpo calloso, la estructura de materia blanca que
conecta los dos hemisferios del cerebro, no se desarrolla normalmente, lo que sucede habitualmente durante el embarazo.
(https://en.wikipedia.orgwiki/Agenesis_of_the corpus_callosum)

2 https://aicardisyndromefoundation.orgaicardi-syndrome/

El Sindrome de Aicardi es un desorden neurolégico raro descrito por primera vez por el neurélogo francés, Dr. Jean Aicardi,
en 1965. Se produce casi exclusivamente en la mujeres (46,XX)
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tranquilizarla. Claire falleci6 justo
antes de empezar la guarderia, pero
lo que aprendi de ella ha tenido
un enorme impacto en mi practica
profesional actual como educadora
especializada en la primera infancia.

Gracias a mi experiencia con mi
hermana, mi perspectiva de lo que
es considerado “normal” cambid
desde muy joven. Al principio de
cada nuevo ano escolar, yo no daba
por sentado automdticamente
que mis companeros de clase iban
a decir verbalmente su nombre,
cuando haciamos una ronda para
las presentaciones del primer dia.
No tenia ninguna expectativa con
respecto a como mis companeros
iban a interactuar conmigo
socialmente o como iban a expresar
la gran variedad de emociones
gue un nifo siente a lo largo del
dia. Para mi, era tan normal que
los nifos simplemente ladearan la
cabeza hacia un lado y se hicieran
los dormidos para sefalar que no
querian hacer algo, como para
alguien decir educadamente “No,
gracias”. Para divertirme jugando
con otro nino, no necesitaba un
escenario elaborado, imaginario, en
el que yo fuera una bella princesa y
mis companeros asumieran el papel
de las feas hermanastras (aunque
me han dicho que éste era mi plan
preferido en el patio del jardin de
infancia). Me valia simplemente
con jugar al sencillo juego de cu-
cU-tras o lanzar repetidamente
pelotas al aire mientras estaba
sentada inmovil en una piscina
de bolas. Para mi todas esas eran
formas distintas de jugar y entablar
amistades. Uno no se siente
mdas valioso o deseable que otro
simplemente por la presencia de
una movilidad sin restricciones y
lenguaje verbal. Una conversacion
de movimientos compartidos,
juego reciproco con objetos,
vocalizaciones y expresiones faciales
son tan significativas para mi como
una conversacion con palabras.

No fue hasta que me hice mayor
que me di cuenta de que la mayoria
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de la gente no compartia mis puntos
de vista ni mi comprension de las
personas con sordoceguera o con
otras discapacidades significativas.
Estamos condicionados a la hora
de desarrollar una idea de lo que
es “normal”. Una persona “normal”
camina sobre dos pies, puede
ver y oir lo que esta sucediendo
a su alrededor y mantiene
conversaciones educadas con
los demas a través del lenguaje
verbal. Muchas personas cuando
se encuentran con alguien que no
entra dentro de sus expectativas
de “normal”, es posible que no se
sientan a gusto o tal vez se sienten
atemorizadas porque no saben
coémo interactuar con esa persona.
Muchas veces, sienten simpatia por
ella. Es posible que piensen que,
puesto que las experiencias diarias
de esa persona no son las mismas
que las suyas, no tiene una alta
calidad de vida. Después de morir
mi hermana, muchas personas
dijeron que tal vez esa fuera una
bendicion disfrazada, ya que de
lo contrario ella habria pasado
su vida confinada en una silla de
ruedas y nunca habria llevado una
“vida significativa” o no habria
sido un “miembro productivo de
la sociedad”. Inmediatamente me
di cuenta de que las expectativas
de los demas sobre alguien que
es sordociego consisten en que de
alguna manera son “menos” y es
imposible conectar con ellos. No
me fue dificil tomar la decision de
elegir la formacion y la profesion
de educacion especializada en la
infancia y después especializarme
en la educacion de los sordociegos.
Yo no s6lo queria trabajar para estos
ninos y sus familias, sino también
cuestionar la nocién de “normal”
que tenian los dem@s, para poder
mostrar al mundo lo significativo
que es tener a Claire en tu vida.
Muchas veces se refieren a los
nifos sordociegos como una de
las poblaciones de alumnos mas
desafiante con las que trabajar
debido a que su discapacidad

tiende a ser una de las mas
severas. La mayoria de la gente
oye “sordociego” y dificilmente
puede imaginarse en qué
consiste esa categoria. “;Como se
comunican?”, “;Cémo es posible
que aprendan?” “No hay forma
de que puedan funcionar dentro
de una aula normal, ;no?” Todas
estas preguntas las he oido con
bastante frecuencia y creo que
una de las cualidades mas valiosas
que puedo aportar a este Gmbito
es una perspectiva diferente. Para
mi, no se trata s6lo de adaptar mis
lecciones y el entorno de mi aula
para acomodar a los nifios con
sordoceguera. Yo veo a estos ninos
de manera diferente y soy capaz
de conectar con cada nifio de una
forma que les permite adelantarse
y ensefar cmo comunicarme
con ellos y llegar a conocerlos.
Sélo llevo 2 afos dando clases,
pero ya se me ha presentado el
reto mas gratificante: ensenar a
dos alumnos de preescolar con
sordoceguera en un entorno
inclusivo. Al trabajar en estos
momentos con otros profesionales
del Gmbito de la educacion
especial, puedo entender por
qué mi madre, después de cada
reunion del IEP (Individualized
Education Program, Programa
Educativo Individualizado) de mi
hermana, venia a casa envuelta en
lagrimas. Incluso los profesionales
responsables de ensefiar a estos
ninos y defender a sus familias
actdan como si fueran “demasiado
discapacitados” para aprender y
hacer progresos. Me describieron a
uno de mis alumnos como alguien
que no tenia lapso de atencion,
presentaba comportamientos
autolesivos y era incapaz de usar
juguetes de manera funcional.
Otros adultos que trabajaban con
este niflo mostraron una seria
preocupacion porque el alumno
“se llevaba todo a la boca”.
Normalmente, llevarse las cosas
a la boca estd categorizado como
un comportamiento infantil, pero
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Paige y su alumna Maddie

;qué pasa con el nino sordociego
que necesita experimentar su
entorno fundamentalmente a
través del sentido del tacto? Si
ésta es la forma mds fiable que
tiene el nifo de internalizar y
procesar la informacién acerca
de un objeto, ;quién soy yo para
decir que es inaceptable?

Tras una cuidadosa observacion,
descubri que una de mis ninas
respondia bien a las texturas
rugosas. Mientras exploraba
un trocito de aspero Velcro,
medi cudnto tiempo estaba
interactuando con el material. Se
sent6 de manera independiente
en una silla durante 5 minutos
mordiendo el Velcro y tocandolo
con la cara. Aprovechando esta
informacioén, pegué tiras de Velcro
aspero en diversos juguetes
evolutivamente adecuados. En
una semana y media, habia
sobrepasado con mucho su
objetivo del IEP que consistia en
sujetar simplemente juguetes
evolutivamente adecuados
durante 10 segundos. A partir
de aqui, pude evaluar con

exactitud si habia desarrollado o
no el tema de causa/efecto y la
permanencia del objeto, ya que los
items utilizados en la evaluacion
estaban adaptados de manera
que se asegurara su capacidad de
centrarse y de seguir motivada
para involucrarse conmigo.

Ya que ahora habiamos
identificado facilmente sus items
preferidos, ya podia yo sequir la
direccion que tomaba la alumna 'y
participar con ella en actividades
que ella misma elegia e iniciaba.
Yo imitaba sus acciones (algunas
veces era tan sencillo como que
ella se subia a una mesa cerca de
la ventana y daba golpes en la
ventana) y podiamos participar
en un juego reciproco de toma de
turnos. A partir de ahi, yo afadia
sonidos, lo que me permitia
evaluar su capacidad de imitar
y, después de establecer una
rutina, me paraba para darle la
oportunidad de pedir “mas” a su
manera (dando palmadas en mis
manos o dando patadas con sus
piernas, estableciendo contacto
visual o emitiendo un sonido muy

agudo para indicar que queria
que siguiera haciéndole dar
vueltas en mi silla de despacho).
En poco tiempo (y divertido),
pude comprender realmente el
nivel real de funcionamiento

de mi alumna, con el fin de
cubrir mejor sus necesidades.

Otra idea que parece dejar
perpleja a la gente es que yo
enseno a alumnos sordociegos
dentro de entornos inclusivos.

Esto significa que mis clases

estdn formadas por ninos con

un desarrollo evolutivo habitual,
asi como por nifos con otras
discapacidades, que tienen un

IEP. Parecen tener dudas con
respecto al hecho de que sea
capaz de cubrir adecuadamente
las necesidades Unicas de cada
alumno, especialmente de aquellos
que tienen las discapacidades més
severas. Quieren saber si es posible
que un nino de 5 afos que puede
leer palabras en vista participe y
disfrute con la misma actividad
que un nino sordociego de 4

anos y que adn esta trabajando
para manejar el concepto de
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la permanencia del objeto. Yo
creo realmente que si, que es
absolutamente posible, siempre
y cuando veas los resultados
desde una perspectiva diferente.
Los nifios son Gnicos en la forma
en que abordan y participan
en una determinada actividad
y cada nino puede conseguir
unos resultados Gnicos de su
participacion en la actividad. Un
nino puede obtener un mayor
conocimiento de los diferentes
estilos de comunicacién. Otro nifio
puede aprender que es posible
que el mundo que hay mas alla de
sus manos no sea tan intimidante
como él cree y que extender los
brazos y explorar ese mundo
pude conducirle a interacciones
significativas y al desarrollo de
relaciones con otras personas.
Una de mis alumnas sordociegas
pasd los primeros 4 meses en mi
aula sentada en el drea cerrada de
los libros y rechazaba abandonar
un espacio que ella consideraba
seguro. Cuando otro nino entr6 en
su espacio, ella instintivamente
le empuj6 fuera de su camino.

.J.'""}‘.f.;* .
Rl L R
~ s

Paige con su alumna Brooklyn
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Ensefé a sus compaferos de clase
a acercarse a ella con cuidado,

de frente y a hacerle notar su
presencia saludando con la

mano e identificdndose con su
nombre. Al cabo de un tiempo, se
dieron cuenta de que a la nina le
encantaba dar palmadas, asi que
la saludaban dando palmadas.

La situacién evolucion6 en el
sentido de que los ninos jugaban
entre ellos a juegos sencillos como
“palmas palmitas” e iban de la
mano cuando iban caminando por
el vestibulo. Mi alumna sordociega
ya no tiene miedo de sus iguales,
lo que le ha permitido salir y
aventurarse en el aula y explorar el
resto de su entorno. Su desarrollo
en todas las dareas evolutivas ha
explosionado en los Gltimos meses.
Participa en las actividades del
aula junto con sus iguales y sus
companeros de clase se pelean
para ver quién ayuda a darle de
comer y quién se la lleva a dar un
paseo por el vestibulo con su nuevo
dispositivo pre-baston. Sus iguales
ya no se muestran recelosos con las
diferencias que presenta la nina.

-

~

Se sienten realmente orgullosos
de ser capaces de decirme lo que
necesita su amiga, dependiendo
de la forma en que estd dando
palmadas o de las vocalizaciones
que emite. La semana pasada,
decidieron que yo tenia que anadir
“dar palmadas” como una opcién
en nuestro tablén de saludos
matutinos, ademas de chocar
las manos, saludar moviendo la
mano y chocar los pufios, porque
es asi como su amiga les dice
hola. Con 4 anos, mis alumnos
de preescolar aprecian mucho
mejor el valor de la diversidad que
muchos adultos. Ellos realmente
saben que diferente significa
s6lo diferente, nunca menos.
Sinceramente espero que,
educando a otros profesionales,
miembros de la comunidad y a
los padres de mis alumnos les
ayudemos a comprender mejor y
a abogar por sus hijos, y que sus
necesidades puedan ayudar a
cambiar el discurso actual sobre
los nifios con sordoceguera. Si no
difundimos los conocimientos sobre
como llegar a estos nifios Gnicos,
seguiremos viendo profesionales
y miembros de la comunidad que
les dan la espalda simplemente
porque no se sienten preparados
para “manejarlos”. Mi deseo de
comprender a los ninos sordociegos
es ahora, a mis 26 afnos, tan fuerte
como lo era cuando tenia 5 anos
y hacia sombreros de mylar para
conseguir que mi hermana sonriera.

Paige Furbush (paige.furbush@
jordandistrict.org) es profesora
en un aula inclusiva de educacion
especial de preescolar en el
Jordan School District, en Salt
Lake City, Utah. Ha cursado su
Grado en Educacion Especial en
la Infancia, en la Universidad

de Utah y esta realizando

un Master en Educacién de
Sordociegos en la Universidad de
Utah, en Salt Lake City, Utah.
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Desarrollo de la concienciacion
sobre la sordoceguera en los
servicios sanitarios y sociales para
personas ancianas

Jonathan Ling", Pat Watson?, David Sutton?® y Bernard Quinn*

INTRODUCCION

a sordoceguera tiene una prevalencia mds elevada en la edad adulta, encontrdndonos
Lcon que un 87 % de las personas que padecen una deficiencia sensorial dual mas severa
tienen 60 afos o mas (Robertson & Emerson, 2010). Las dificultades en la comunicacion y la
movilidad causadas por la sordoceguera son especialmente profundas para aquellos que se
encuentran en la edad adulta, ya que muchas veces los problemas adquiridos de comunicacién
coexisten con las dificultades para la vida independiente, el acceso al apoyo y el aislamiento
social (Pavey, et al., 2009). El aislamiento social, que ya es un resultado negativo de por si,
también significa que la persona con deficiencia sensorial dual puede resultar desconocida para
los servicios sanitarios y sociales que podrian ofrecerle apoyo. Cuando la sordoceguera no esta
suficientemente registrada, es probable que se produzca también una provision insuficiente de
servicios adecuados para personas con sordoceguera. Por lo tanto, identificar a las personas con
sordoceguera dentro de la comunidad es crucial tanto para la provisioén del apoyo necesario como
para realizar la evaluaciéon adecuada del nivel de apoyo que se necesita dentro de la comunidad.

Identificar y evaluar

la sordoceguera

Identificar la sordoceguera
por parte de los proveedores
de servicios, como servicios
sociales y sanitarios y
centros asistenciales

puede resultar dificil. Los
profesionales que estan al
frente requieren formacién
para ser conscientes de la
deficiencia sensorial dual y de
como afecta a la prestacion
de asesoramiento y a la
sefnalizacion de los servicios.
Aunque los proveedores de
servicios sociales y sanitarios
pueden ser conscientes de su
responsabilidad de identificar,
contactar y mantener un
registro de las personas con
sordoceguera, es posible

gue sean menos conscientes
del impacto que tienen
otras discapacidades en el
sentido de enmascarar la
discapacidad sensorial dual,
algo que puede resultar critico
en el caso de las personas
ancianas que pueden padecer
otras deficiencias fisicas
o mentales debido a un
derrame cerebral, demencia,
Parkinson, dificultades de
aprendizaje, lo que podria
reducir la posibilidad de un
diagnéstico de sordoceguera.
Las autoridades locales
en el Reino Unido tienen la
responsabilidad de evaluar a
cualquier adulto que parezca
necesitar atencion social o
atencién, como es el caso
de las personas sordociegas.

Este tema tiene implicaciones
importantes en la formacién
no s6lo del personal implicado
en la evaluacién, sino también
de aquellos que desempenan
un papel de cara al usuario

y que podrian hacer una
evaluacion inicial basica de la
sordoceguera y posteriormente
remitirlo a la adecuada
evaluacion especializada. Es
necesario tener conocimientos
sobre sordoceguera para
poder evaluar correctamente
a las personas y por eso los
profesionales de servicios
sociales que cuentan con

este tipo tan especializado

de conocimientos es mas
posible que puedan reconocer
los impactos de la pérdida
sensorial (Sense, 2013).

' Email: ; University of Sunderland (https://www.sunderland.ac.uk)

2 Email: Teesside University (https://www.tees.ac.uk)

3 Email: Scene Community Interest Company (www.sceneenterprises.org.uk)
4 EmailScene Community Interest Company
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En Buenas Manos

Los servicios preventivos que
ofrecen servicios sociales para
apoyar a las personas que viven
de manera independiente pueden
ayudar a reducir el aislamiento
social y a mejorar la calidad

de vida. Y lo que es mds, esta
prestacion puede disminuir la
carga del sistema de salud y
bienestar social existente (Goodwin
et al, 2012). In Good Hands (En
Buenas Manos) (Scene, 2013) es
un proyecto dirigido por Scene
Enterprises y financiado por la UK
Big Lottery Fund® para mejorar la
capacidad de las organizaciones y
servicios para proporcionar apoyo
a las personas con sordoceguera
y para incrementar el nimero de
personas ancianas detectadas con

sordoceguera adquirida con la edad.

En Buenas Manos es un programa
de sensibilizacion, formacion,
cualificacién y oportunidades
concebido y desarrollado por
Scene Enterprises CIC y utilizado
por En Buenas Manos para
apoyar a personas ancianas
con sordoceguera. En Buenas
Manos también presta apoyo
y formacién sobre problemas
de comunicacién adquiridos
con la edad a las autoridades
locales, centros asistenciales
y otros agentes implicados.

f :
Formacién Individual

Los resultados que se pretenden

con En Buenas Manos son:

o Comunicacion eficaz entre
los voluntarios, los cuidadores
y las personas ancianas
con sordoceguera.

e Mejora de la salud mental y del
bienestar fisico de las personas
ancianas con sordoceguera.

e Incrementar la confianza y los
conocimientos sobre como
tener acceso a los servicios y
a los equipos especializados
disponibles para la atencién a
las personas con sordoceguera.

e Apoyar a las personas ancianas
con sordoceguera para que
mantengan su independencia y
se reenganchen a las actividades
sociales y comunitarias.

Estos objetivos fueron abordados

a través de la sensibilizacion sobre
los problemas de la sordoceguera y
ofreciendo formacion especializada
a los profesionales de los servicios
sanitarios y sociales, a los
voluntarios y las familias, para
asegurarnos de que estaban mejor
preparados para identificar, evaluar
y apoyar a las personas mayores
con sordoceguera y asegurarnos

de que las organizaciones de

la comunidad de voluntarios

estdn mejor posicionados para
reducir el aislamiento social al

que muchas veces se enfrentan

las personas con sordoceguera.

METODOS

Diseno

Se eligi6é un enfoque de
investigacion accion (Minkler &
Wallerstein, 2008) puesto que
ofrecia un marco de andlisis que
ponia el énfasis en la necesidad
de trabajar estrechamente con
los que desarrollaban y prestaban
el servicio de En Buenas Manos,
ademadas de con los usuarios que
posiblemente se iban a beneficiar
del servicio. Como consecuencia,

se recogieron una serie de datos
provenientes de miltiples fuentes,
como por ejemplo: el didlogo con
el equipo del proyecto, con el fin
de comprender y reconocer los
nuevos avances; revision de la
bibliografia existente; formacion
enfocada a que los voluntarios
asuman un papel activo en la
investigacion; entrevistas con
personas que habian finalizado
uno o mas de los paquetes de
formacioén que se les habian
proporcionado para informarles
del contenido del cuestionario;
un cuestionario online para
personas que habian finalizado
la formacion; y entrevistas

con personas sordociegas.

Participante

Se entrevist6 a un total de 16
personas sobre sus experiencias
y el impacto de la formacion. Se
realizaron otras 17 entrevistas
a personas con sordoceguera.
Aunque en este articulo nos
centramos en el impacto de la
formacion sobre la politica y la
préctica. También analizamos
los datos de control, para
averiguar cuantas personas se
habian formado, asi como el
sector al que pertenecian.

Etica

Antes de comenzar la evaluacion,
el Ethics and Governance
Committee (Comité de Etica

y Gobierno) de la School of
Health & Social Care® Research,
perteneciente a la Teesside
University llevo a cabo la
aprobacién ética de la misma.

Analisis de Datos

Se llevd a cabo una andlisis
tematico (Braun & Clarke

2006) usando NVivo10, un
programa de andlisis cualitativo
de datos, para gestionar los
datos y facilitar el andlisis.

> www.biglotteryfund.org.uk
6 tees.ac.uk/health&socialcare/
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RESULTADOS

Uso de la formacién

Se ofreci6 formacién gratuita

y abierta a todos los sectores

que habian tenido algdn tipo de
contacto, lo que incluye al pablico
en general, el sector de atencion
voluntaria e independiente,
organizaciones de voluntarios y
personas individuales, por ejemplo,
familiares y cuidadores voluntarios.
Todas las 12 autoridades locales
del Noreste de Inglaterra
participaron en la formacion.

La revision de los datos recogidos
por IGH mostraba que a lo largo
de un periodo de 18 meses, 1.443
personas habian completado
satisfactoriamente algin tipo de
formacion certificada a través
del programa. Esto incluia 355
trabajadores sociales formados
como asesores especializados en
sordoceguera. Algunas personas
cursaron mas de un curso. Un
poco mas de la mitad (52 %) eran
para el curso bdsico, mientras
que el resto se dividian a partes
iguales entre el curso para asesores
especializados en sordoceguera,
el de guia comunicador y la
formacion sobre problemas
adquiridos de comunicacion.

Esto era lo que estaba previsto,
dado el objetivo propuesto de
incrementar la sensibilizacion;
ademas ofrecia un punto de
partida para que la gente pasara
a los otros cursos mas avanzados.

Un mayor desglose del curso por
sectores muestra que el sector del
voluntariado (509 personas habian
completado la formacion), el sector
independiente (245) y los sectores
publicos (633) se implicaban
facilmente con la formacién, junto
con 56 que no estaban afiliados a
ninguna asociacion. Los sectores del
voluntariado y los independientes
(principalmente organizaciones de
alojamiento social y el sector social)
se implicaron bien en la formacion
basica. El sector piblico participd
en su mayoria en la Formacién en

Asesor Especialista en Sordoceguera.

ENTREVISTAS

Sensibilizacion

Los participantes afirmaron que su
conocimiento de la sordoceguera y
sus efectos sobre las personas habia
mejorado como consecuencia
directa de la formacion. La
formacion de nivel basico ofrecia
una buena informacién sobre la
identificaciéon de las sefales que
indican que una persona tiene

una deficiencia sensorial dual. La
formacioén tuvo un impacto sobre
el grado de sensibilizacion a nivel
operativo e individual, ya que
empezaron a incorporarse algunos
cambios a nivel estratégico/
politico. Las personas que habian
realizado la formacién comentaron
que habian aumentado sus
conocimientos en su ambito laboral:

He aprendido mucho mas de
lo que habia podido pensar y
me siento mucho mas capaz de
ayudar a las personas que no
pueden ver y que son sordas.

Y en sus vidas privadas:
Esto incluso ha supuesto una
diferencia para mi con respecto
a mi familia. Veo que le estoy
pasando la informacién a los
otros miembros de mi familia.

Habia un sentimiento general

de que la formacion habia

mejorado la sensibilizacion hacia

la sordoceguera, habia generado
seguridad en comparacioén con antes
de la formacién. Dada la cantidad
de gente que habia realizado la
formacion y su dispersion geografica,
éste fue un buen paso hacia la
difusién de la informacién en los
servicios de apoyo en el futuro.

Mejorar la confianza, el
conocimiento y la comprension
Los participantes comentaron que
antes de la formacién, tenian la
sensacion de que la prestacion de
servicios de atencién y apoyo a las
personas con sordoceguera podria
ser complejo y que les faltaba

la seguridad para hacerlo. Sin
embargo los participantes también
sentian que la formacion habia
mejorado su seguridad a la hora de
participar, comunicarse y apoyar

a las personas con sordoceguera.

Algunos de los miembros de
nuestro personal que no han
participado en la formacién,
sienten panico si se encuentran
con alguien que es sordo

y ciego. Yo diria que todos
los profesionales que han
pasado por la formacién se
sienten mucho mas sequros
de que van a ser capaces de
atenderles mucho mejor.

La mayoria de los entrevistados
informaron de que habia mejorado
su seguridad, lo que les ayudaba
a trabajar de manera maés eficaz
con las personas sordociegas.
Comentaron que veian una relacion
entre un mayor conocimiento y
una mayor comprension, lo que
daba como resultado una mayor
sensibilizacion y seguridad, pero
también la capacidad de ser
mas eficaces en su trabajo con
personas con sordoceguera.

La formacién aporté a la
mayoria de los trabajadores
de nuestras residencias un
mejor entendimiento sobre
cémo es la vida diaria para
cada cliente en concreto. Nos
ha ayudado a centrarnos
mejor en sus necesidades.

Mejora de la habilidades
comunicativas

Los participantes reconocieron que
la comunicacién era el problema
principal cuando se trabajaba
con personas sordas y/o ciegas y
comentaban que la comunicaciéon
era ain mas problematica con

las personas con sordoceguera. Si
queremos cubrir las necesidades
de las personas con sordoceguera
es esencial que las personas que
trabajan en su atencion tengan
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una comunicacion adecuada. Las
habilidades comunicativas se
trabajaron en distintos niveles
dentro de cada uno de los cursos,
pero las respuestas se centraban en
la evolucién personal y en la mejora
de la comunicacion con los usuarios:

Saber aunque sélo sea un
poquito cémo hablar con ellos
(las personas con sordoceguera)
de manera adecuada, ha
supuesto un hito para mi.

Los participantes también
comentaron que estaban
usando para comunicarse con
sus usuarios las habilidades
que habian aprendido:

Con una mujer con la que trabajo
uso el deletreo manual (alfabeto
manual de los sordociegos). Le
ensefié cémo funciona y me
respondié de la misma manera.
Seguimos aprendiendo y
tenemos que hacerlo despacio,
porque le cuesta mucho,

pero funciona. Ahora puede
decirme qué es lo que quiere.

Los elementos de la comunicacion
en la formacién fueron valorados
muy positivamente. Los aspectos
précticos también ayudaron a
poner el aprendizaje en prdactica.

Cambios en las practicas

en el trabajo

Los que habian pasado por la
formacién comentaron que

se habian producido cambios

en la practica de su trabajo,
fundamentalmente en relacién
con una mejora en las formas de
comunicacion, de evaluacién de
las necesidades y de atender a sus
usuarios. Muchos opinaban que la
formacion habia producido cambios
en sus prdcticas profesionales.

A nivel individual, las personal
reconocian la necesidad de
cambiar su forma de trabajar
con algunos usuarios, con el fin
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de cubrir mejor sus necesidades.
Algunos comentarios fueron:

La formacién realmente te
hace reflexionar un poco mas.
Yo solia ponerles el plato de
comida delante de ellos, sin
decirles realmente dénde se lo
ponia o qué era. Ahora voy y les
digo tienes esto y les explico la
localizacion de la comida en el
plato. No me habia dado cuenta
de que lo que estaba haciendo
era completamente erréneo.

Los cambios en las practicas

se observaron también a nivel
organizativo, en el sentido de que
ahora se comprobaba si habia
personas con sordoceguera en los
grupos, se intentaba que hubiera
muchas ayudas disponibles,
como los magnificadores y los
bordes para platos y asegurarse
de que los audifonos tenian un
buen mantenimiento. Algunos

de estos cambios estdn en sus
primeras fases, pero sirven para
vislumbrar el impacto potencial
que la formacion de IGH puede
tener sobre las entidades que
trabajan y/o atienden a las
personas ancianas, es decir,
aquellas con una alta probabilidad
de incluir a personas ancianas
con una deficiencia o pérdida
sensorial dual relacionada con la
edad. Es improbable que estos
cambios se hubieran producido

si no hubieran participado en

la formacién y es evidente que
estos cambio finalmente tienen
un impacto sobre la calidad del
servicio que recibe el usuario.

Cambios organizativos

La formacion afecté al trabajo
operativo dentro de las
organizaciones. Por ejemplo, una
organizacion de voluntariado que
habia adoptado un sistema de
contacto telefonico para todos
los servicios se dio cuenta de

que esto no podia funcionar con
personas con sordoceguera y

ofreci6 un contacto presencial con
los usuarios. Otras organizaciones
se comprometieron a hacer que
se formara el mayor nimero
posible de sus profesionales
cuando fuera posible, hacer

una formacién en cascada para
todos los profesionales, lo que
facilitaria los cambios en las
précticas. Un participante afirmé:

Unos cuantos de nosotros hicimos
la formacién y después se lo
transmitimos a todos los lideres
de toda la zona, de manera

que cada centro tuviera un lider
formado. Después cada uno de
los lideres organizé reuniones con
sus profesionales para difundir

la formacién [...] especialmente
los ejercicios practicos.

Algunas evidencias sugieren

que las ensenanzas y las
herramientas que habia dentro de
la formaciéon generaron algunos
cambios en los manuales y en la
planificacion de la atencion:

Hemos hecho algunas
correcciones en nuestros
manuals y hemos afadido
algunas cuestiones a nuestras
evaluaciones para asegurarnos
de detectar si una persona tiene
problemas de visién y audicion.
Ahora todos los profesionales

lo estan haciendo asi, tanto si
han hecho la formacién o no.

Como resultado de la formacion,
una organizacion del sector del
voluntariado reconoci6 que el

“tacto” es un aspecto fundamental
de la comunicacién con personas
con sordoceguera, por lo que
corrigio6 su politica de “No Tocar”
de manera que los que tienen una
pérdida de vista y oido consientan
incluir el tacto como una ayuda
para la comunicacion, siempre y
cuando sea adecuado y aceptable
culturalmente. Otra organizacién
que atiende a personas ancianas
y adultos vulnerables garantiza
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Sesién de formacioén de profesionales

que si identifican a personas con
problemas de vista y/o oido les
sientan cerca del grupo facilitador.

Mejora de los servicios
a los clientes
Por encima de todo, los
participantes tenian la sensacién
de que la formacion habia dado
como resultado una mejora en
los servicios a los clientes. Los
que habian hecho la formacion
manifestaban que habian hecho
cambios en su prdctica diaria para
mejorar su comunicacion con
los usuarios, como por ejemplo,
“hacerles saber que he llegado
tocandoles el hombro”, explicarles
lo que hay en su plato y donde
estd colocado y “escribirles notas
con letras muy grandes”. Estos
cambios contribuian a mejorar la
calidad de vida de los clientes.
Muchos participantes sefialaban
que las sesiones de formacion les
habian ofrecido la oportunidad
de reunirse con otras personas
que trabajaban con estos
usuarios, aprender de los demas
y comprender mejor los servicios
que habia disponibles. Estan
empezando a aparecer algunos
ejemplos de trabajo colaborativo,
como resultado de esas redes de
trabajo. El conocer la existencia
de otros servicios y equipos Utiles
ha dado como resultado también
la derivacién a nuevos servicios

y el uso de ayudas adicionales
para apoyar a las personas con
una deficiencia sensorial.

El acceso a servicios tales como
el mantenimiento de las ayudas
auditivas ha dado como resultado
una mejora en la audicion de
algunas personas. Para muchas
personas ancianas usuarias de
audifonos, el mantenimiento
puede ser un problema, ya que
es necesario cambiar las baterias
y los tubos de manera regular.
Descubrir que existian servicios
que se encargaban de ello ha
hecho que haya menos problemas
con los audifonos, menos visitas a
los departamentos audiolégicos
para reparaciones y una menor
frustracion en los prestadores de
servicios y en los clientes por igual:

Es completamente diferente
para mi cuando mi audifono
funciona correctamente. Me
abre todos los caminos.

Gran parte de la formacion estaba
dirigida a mejorar la atencién a los
usuarios. La mejora de las habilidades
comunicativas y de los servicios y el
equipamiento fundamentales juegan
un gran papel en el mantenimiento
de la independencia de los

usuarios. Los que vivian en centros
residenciales estaban ansiosos por
conservar parte de su independencia.
Un residente afirmaba:

Me encuentro a gusto aqui

y ellos me cuidan bien, pero

me gusta ser capaz de hacer
cosas por mi mismo. Ahora mis
audifonos estan funcionando
correctamente y puedo participar
en algunas de las cosas que
hacen aqui, hablar con mi familia
por teléfono y coger el autobus

y llegar a la ciudad si quiero y

me encanta esta sensacion.

Aunque es posible que los usuarios
no se den cuenta de que las
mejoras en su atencién o en los
servicios estan relacionados con
la formacién, si que reconocen los
cambios que se han producido

en las practicas y se dan cuenta
de los beneficios. Las personas
gue han hecho la formacién
siguen afirmando que estas
mejoras son el resultado de la
formacion y que es improbable
que se hubiera producido sin ella.

Aumento en las cifras de personas
con sordoceguera que han sido
identificada y registradas

Habia pruebas de que las
organizaciones estaban detectando
un ndmero cada vez mayor de
usuarios con sordoceguera. Se
percibia que una vez que los
profesionales comenzaban a saber
qué es lo que tenian que buscar,
era mas probable que identificaran
a las personas sordociegas. El
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conocimiento de la discapacidad
sensorial dual y las habilidades de
comunicacion estaban incorporados
en diversos talleres enfocados

a las personas mayores, como
talleres de nutricion saludable, de
buena hidratacién, de manejo

del dinero y talleres de bienestar

y salvaguarda. Se organizaron
eventos de “Habla y Prueba”, como
forma de identificar a las personas
mayores con problemas de vista y
oido y de ofrecerles apoyo, a través
de consejo/informacion, derivacion
a servicios relevantes o una
oportunidad de probar los equipos.
Estos eventos fueron valorados
positivamente por los asistentes.

DEBATE

Los objetivos fundamentales del
Proyecto En Buenas Manos era
mejorar el perfil de la deficiencia
sensorial dual y ofrecer formacioén
para mejorar las habilidades

de las personas que atienden y
apoyan a las personas mayores.
La amplia aceptacion de este
proyecto en todos los sectores
indica la necesidad de contar con
formacion sobre la deficiencia
sensorial dual. Antes del proyecto
no habia ninguna formacion
disponible. El caracter practico de
la mayor parte de la formacion

mejord la identificacion y las
habilidades comunicativas y
ayudo a los participantes a
ver claramente como poner
lo aprendido en prdctica.

IGH proporcioné nuevas
habilidades a los trabajadores
sanitarios y de servicios sociales a
la hora de identificar a las personas
con sordoceguera. La bibliografia
existente es clara en el sentido de
que aunque el nimero de personas
con sordoceguera estd aumentando,
las cifras no reflejan realmente
toda la extension del problema,
lo que significa que muchos no
reciben los servicios que necesitan.
Mejorar la sensibilizacion y
mejorar la comunicacién son pasos
importantes en la atencién de las
personas con sordoceguera, y este
trabajo estd comenzando a influir
en el disefo de las politicas a nivel
local. La formacion se transmitié en
cascada a los demas profesionales
y los profesionales en su papel de
trato con el usuario cambiaron
sus prdacticas a nivel operativo.

El proyecto En Buenas Manos
ha generado también un cambio
politico como resultado de
una mayor sensibilizaciéon y de
una mejor comprension de los
problemas de comunicacién con
las personas con una deficiencia

sensorial dual. Por ejemplo,
reconsiderar las politicas de “no
tocar” y el mantener reuniones
presenciales. Los cambios en
politica, incluso a nivel organizativo,
no se producen rapidamente. El
hecho de que estos cambios se
hayan producido en un plazo de
tiempo tan breve indica que la
formacion ha sido beneficiosa y
ha mejorado la sensibilizacién
institucional, asi como individual,
con respecto a la sordoceguera.

CONCLUSION

Es probable que las personas
mayores con sordoceguera

no sean atendidas por los
proveedores de servicios de salud
y asistencia social. Este proyecto
ha demostrado que ofrecer
formacion a los profesionales que
estan en la primera linea de los
servicios sociales puede generar
verdaderas ganancias, en términos
de apoyo y de identificacion de
las personas con sordoceguera.

Para mas informacién, contactad
con Jonathan Ling ( jonathan.
ling@sunderland.ac.uk)

...............................................................................................................

Referencias

Braun, V. & Clarke, V. (2006). Using thematic analysis
in psychology. Qualitative Research in Psychology.
3(2):77-101.

Goodwin, N., Smith, J.,, Davies, A, et al. (2012).
Integrated care for patients and populations:
Improving outcomes by working together.
Kings Fund: London.

Minkler, M & Wallerstein, N (2008). Community-
based participatory research for health: From process

to outcomes. 2nd Ed, Wiley: London.

Pavey, S., Douglas, G., Hodges, L., Bodsworth,
S. & Clare, I. (2009). The needs of older people

32 ¢ Dbl Review e JuLio 2017

with acquired hearing and sight loss. Thomas
Pocklington Trust: London.

Robertson, J. & Emerson, E. (2010). Estimating the
number of people with co-occurring vision and
hearing impairments in the UK. Centre for Disability
Research: Lancaster University: Lancaster.

Scene (2013). In Good Hands Theory of Change.
Scene Enterprises: Birtley, Tyne and Wear.

Sense (2013). Assessment of eligibility for people
with acquired dual-sensory loss. Sense: London.



Conferencias

[V

Touch of closeness

maintaining social connectedness

Bienvenidos a la 9°
Conferencia Europea de la Dbl

Aalborg, Dinamarca - 5-8 septiembre 2017

Tenemos el placer de acoger la 9° Conferencia
Europea sobre Sordoceguera de la DbI, en Aalborg,
Dinamarca.

El tema de la conferencia es la conectividad social, es decir,
sobre como las personas se reinen e interactan. Esperamos
que aprovechéis esta oportunidad como profesionales, familias
y personas con sordoceguera para venir y reuniros en la
conferencia de Aalborg, Dinamarca.

La conferencia ofrece muchas plataformas distintas para
compartir los conocimientos y el trabajo en red:

e Plenary sessions with o Visit at Center for
keynote speakers and Deafblindness and Hearing
personal stories Loss

» A wide variety of workshops e Network meetings

e Poster presentations e Several pre-conferences

e Research symposium with and activities ahead of the
an insight to the latest conference:
research e Usher — preconference

e The great debate — about e CHARGE - preconference
the merging between ethics e Nordic Day
and economy e Youth network activities.

The conference registration will be re-opened for late
registrations until August 20, 2017.

Please visit the conference website: www.dbi2017denmark.com
and Facebook: dbi2017denmark

Bienvenidos a
Dinamarca en
septiembre

omo anfitriones de la 9°
Conferencia Europea sobre

Sordoceguera, os damos una
calurosa bienvenida a Aalborg,
Dinamarca. Aalborg es la mayor
ciudad de la Region del Norte
de Dinamarca y la sede, durante
mas de 60 anos, del Centre for
Deafblindness and Hearing Loss
(CDH") (Centro para la Sordoceguera
y la Pérdida Auditiva).

Dinamarca es un estado del
bienestar, lo que significa que
la atencién a la infancia, la
educacion, la atencién sanitaria,
las infraestructuras, el arte y
la cultura, las bibliotecas, la
asistencia social y la asistencia a
personas con discapacidad son una
responsabilidad pablica financiada
por el sistema tributario del pais.
La tasa media de impuestos sobre
la renta de las personas es de entre
el 45-50 % . Independientemente
de la riqueza personal o de los
seguros privados, los ciudadanos de
Dinamarca tienen el mismo derecho
a la atencién sanitaria y el mismo
acceso a la educacion, la proteccion
y la vivienda para los mayores.

Segin la ley danesa de servicios
sociales, las personas con
sordoceguera tienen el derecho
de recibir ayuda para entrar
en la sociedad en términos de
igualdad como cualquier otra
persona. Aunque Dinamarca firmé
la Convencién de la ONU sobre
los Derechos de las Personas con
Discapacidad? en 2008, no fue
hasta 2014 que firmé el Protocolo

' The Centre for Deafblindness and Hearing
Loss (www.dbc.rn.dk) is a small corporate
member of Dbl

2 https://www.un.org.../disabilities/convention-
on-the-rights-of-persons-with-disabilitie..
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Adicional, que ofrece a las personas
el derecho de quejarse si sus
derechos son violados.

Las organizaciones danesas
de sordociegos trabajan muy
estrechamente con el Nordic
Welfare Center® (Centro Nérdico
para el Bienestar) y con nuestros
colegas noérdicos. La colaboracion
nérdica es necesaria, ya que
la sordoceguera es demasiado
compleja para que cada uno de
los paises nérdicos desarrolle por
si solo los conocimientos sobre la
sordoceguera.

Como miembros de la cooperacién
nérdica, utilizamos la definicion
nérdica de sordoceguera de 2016:

La sordoceguera es una deficiencia
combinada de la visién y la audicién
de tal severidad que es dificil que los
sentidos afectados se compensen
el uno al otro. Por lo tanto, la
sordoceguera es una discapacidad
diferenciada.

En distintos grados, la
sordoceguera limita las actividades
y restringe la plena participacién en
la sociedad. Afecta a la vida social,
a la comunicacién, al acceso a la
informacién, a la orientacién y a la
capacidad de desplazarse de manera
libre y segura.

Para ayudar a compensar la
deficiencia combinada de la visién
y la audicién el sentido del tacto se
convierte en algo especialmente
importante.

La Definicién Nérdica considera
la sordoceguera como una
discapacidad funcional y dialégica,
lo que significa que la sordoceguera
se relaciona con las oportunidades
de la persona a participar en la
sociedad.

El CDH ofrece un programa
completo a nivel estatal para
ninos con sordoceguera adquirida,
para personas con sordoceguera
congénita y para personas con
pérdida auditiva, incluyendo las
redes profesionales y privadas
relacionadas con cada uno de ellos.
El CDH mantiene una colaboracion
sostenible con nuestra organizacion
hermana, el Centre for Deaf (Centro
para Sordos) o CFD“. EI CFD es el
mayor proveedor de servicios para
sordos, sordociegos y deficientes
auditivos de Dinamarca (incluyendo
a las personas que usan Implantes
Cocleares).

El National Board on Social
Services® (Consejo Nacional de
Servicios Sociales) coordina el
servicio danés asesor para personas

con sordoceguera. El CDH y el CFD
llevan a cabo un asesoramiento
a nivel nacional, basado en la
situacion real de vida, con casi 1.000
ninos, jovenes, adultos y ancianos y
sus familiares. Una nueva vivienda,
nuevo trabajo, cambios en la vida
o en la salud, nuevas posibilidades
tecnoloégicas, nuevos profesionales
son s6lo algunos de los muchos retos
a los que se enfrentan las personas
con sordoceguera, en un mundo
cambiante y que necesita de una
guia constante.

Puesto que los ayuntamientos
son los responsables de ofrecer
atencién a la infancia, escuela 'y
educacion, apoyo en la vivienda y al
empleo y servicios sociales para las
personas con sordoceguera, el CDH
y el CFD mantienen una estrecha
colaboracién con todos los colegios
publicos, servicios residenciales y
organizaciones que ofrecen servicios
de alta calidad a las personas con
discapacidad.

Para mas informacion, visitad

las webs de las distintas
organizaciones: (www.cdh.rn.dk,
www.cfd.dk, www.dovbindfodt.dk),
asi como la de la conferencia de la
DbI: www.dbi2017denmark.com

3 The Nordic Welfare Centre (www.nordicwelfare.org) es un miembro corporativo menor de la DbI
4 The Centre for Deaf (www.cfd.dk) es un miembro corporativo menor de la Dbl
> The National Board on Social Services (www.dovbindfodt.dk) es un miembro corporativo menor de la DbI
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Gugensiand, Australia
1206 Auguil 2019

For more information
dbi2019@ableaustralia.org.au

Able Australia has a long association
with Deafblind International and
cordially invites worldwide colleagues
to join us at this prestigious conference.

You'll hear from a wide range of International and
Australian-based guest speakers and discover the latest
technologies, research and programs that are helping to
empower the deafblind community.

Venue — Surfers Paradise Marriot Resort & Spa
158 Ferny Ave, Surfers Paradise QLD 4217

www.ableaustralia.org.au/dbi2019
www.facebook.com/ableaus
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Conferecia de la Red de las Américas de la Dbl

DEL 15 AL 18 DE ABRIL DE 2018

Cape Cod, Massachusetts / Resort and Conference Center at Hyannis

Dbl Network of the Americas Conference
e

Colaboracion para
el aprendizaje
permanente.

a Deafblind International y Perkins School for the Blind tienen el honor

de acoger la primera Conferencia de la Red de las Américas. No os
perddis esta oportunidad Gnica de trabajar en equipo, aprender y divertiros
con los lideres del ambito de la sordoceguera de Canadd, Estados Unidos,
Latinoamérica y el Caribe.

Colaboracién para el aprendizaje permanente

Somos todos mas fuertes cuando trabajamos juntos. El tema de nuestra
conferencia: Colaboracién para el aprendizaje permanente, reconoce

la importancia del trabajo en equipo. Al colaborar como educadores,
proveedores de servicios, usuarios, politicos, defensores y familiares,

juntos podemos ofrecer un despliegue de apoyo continuo a la comunidad
sordociega, abarcando desde la intervencion temprana y el periodo educativo
obligatorio hasta programas, servicios y productos para adultos. jParticipal

INSCRIPCION
Inscripcion temprana: empieza el 1 de agosto y termina el 31 de octubre.
Inscripcion normal: empieza el 1 de noviembre y termina el 28 de febrero.

Incripciones en la web de la Conferencia: www.dbiamericas.org

Deafblind International is heading down under!

able

L austroli

Queensland, Australia
12-16 August 2019

Hosted by Able Australia, the 17th Deafblind International World Conference will be held on the Gold Coast, Australia

on 12-16 August 2019.

Mark this date in your diary and watch this space for more information.

For information, email us at dbi2019@ableaustralia.org.au or visit www.ableaustralia.org.au/dbi2019
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12 Conferencia Internacional

TECNOLOGIA DE APOYO y DISCAPACIDAD
Roma, 4 - 6 octubre 2017

| Centro de Rehabilitacion

de la Lega del Filo d>Oro’
(Osimo, AN) cumplira sus 50
anos de actividad en octubre
de 2017. Alo largo de este
prolongado periodo, el Centro
ha trabajado para garantizar
que los nifios, jovenes y
adultos con sordoceguera y
discapacidad multisensorial
reciban apoyo, educacion y
rehabilitacion. Para festejar esta
importante ocasion, la Lega
del Filo d’Oro estd organizando
diversas iniciativas, incluyendo
una Conferencia Internacional
sobre Tecnologia de Apoyo para
personas con discapacidad.

La Lega del Filo d’Oro, junto
con el Taylor and Francis
Group?, estdn organizando la
17 Conferencia Internacional
sobre Tecnologia de Apoyo
y Discapacidad, que tendra
lugar en Roma, del 4 al 6
de octubre de 2017.

La Conferencia reflejara
el creciente énfasis que se
estd poniendo en el uso
de la Tecnologia de Apoyo
en el trabajo con personas
con discapacidades del
desarrollo. Se centrard en
el impacto beneficioso
que aporta este tipo de
tecnologia en la evaluacion,
la educacién y los programas
de rehabilitacion relacionados
con estas personas.

Entre los temas que se
abordaran durante la
Conferencia estan:
e El desarrollo y evaluacién de
los nuevos Dispositivos de
Generacion de Habla adecuados
para las personas con ceguera
y/o discapacidad sensorial dual.
e El desarrollo y evaluacién
de soluciones tecnolbgicas
que pueden permitir la
autogestion de las sefales no
verbales de instruccion para
implicarse en la actividad.
e El desarrollo y la evaluacién de
estrategias de telemedicina.

Este evento estda abierto a todos
los profesionales que trabajan
con personas con necesidades
especiales, tales como
psicologos, médicos de familia,
profesionales de la educacion
y la rehabilitacién, ingenieros,
terapeutas del lenguaje,
terapeutas ocupacionales y
expertos en comunicacion
aumentativa. Igualmente
estaremos encantados

de recibir a estudiantes
especialmente interesados

en este dreq, representantes
de los servicios de educacion

y rehabilitacién, asociaciones
de familias, organizaciones
relacionadas con la universidad,
ademas de frabricantes
independientes de dispositivos
de tecnologia de apoyo.

mzw;ﬁj?n
ATAD

FIRST INTERHATMINAL CONFERENCE

FIRST ANNOUNCEMENT

SCIENTIFIC COMMITTEE
Pref Giube Lancion

Ov. Patricia Cecearsni

Prol Carta Baccl

Prif. Canmio Mighno

Prof. Artur Langs

0. Brisn Salmers

CONFERENCE YENUE
Uniheriits Ponsicls Sabilang
At o Paloodogia - Auls Pasko Vi
Pena dnllitancs Ll |

Bt {Haly)

LANGUAGE
The offcial lenguasgen s English

wud Nalian. Timnlabon is sesilsble

s

s el fika P

Ot

WE=Ea .
SAVE THE DATE

OROAMIZING COMMITTEE
v Reritans Bartch

Dv. Patrisia Cecearand

Fraf Artum Langs

D Brisn Salmans

PROGRAMME TOPICS

Speech generating dedioed

Vil prtnrgieg snd ot vinsl cus
Coemputar-saded raluition
Belsmwsicing (Liateg s

POSTER SUBMISSION
Dnaclimer by M0th. K17

Information and registration:
www.atadconference.org
acudoondereae secre iy ) byeiyeidec.oom

Para mas informacion y preguntas, visitad la web
de la Conferencia: www.atadconference.org

Patrizia Ceccarani (cd@legadelfiloforo.it),
Directora Cientifica, Lega del Filo d’Oro
Onlus - Osimo (AN) Italia

1 Lega del Filo d/Oro (www.legadelfilodoro.it) is a large corporate member of Dbl
2 taylorandfrancis.com
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Conferencia Internacional: la Comunicacién
en el contexto de la sordoceqguera
congénita: 10 anos de estudio

Como se desarrollan el conocimiento y la practica

Marleen Janssen

os dias 15,16 y 17 de noviembre

de 2016 la Red de Comunicaciéon
de la Dbl y el Departamento de
Educacion para las Necesidades
Especiales y la Atencién a la Juventud
organizaron una conferencia
internacional en la Universidad de
Groningen' para celebrar el 10°
aniversario del Master de Ciencias
Pedagégicas en Comunicacién y
Sordoceguera. Este evento estuvo
patrocinado por entidades como la
Royal Dutch Kentalis?, Bartimeus?,
Norden (Nordic Centre for Welfare
and Social Issues)” (Centro Noérdico
para el Bienestar y Asuntos Sociales),
Kalorama® y SWODB (Foundation for
Scientific Research on Deafblindness)®
(Fundacién para la Investigacion
Cientifica sobre Sordoceguera).

La Red de Comunicacion de la Dbl
esta constituida por Marlene Daelman
(Bélgica), Flemming Ask Larsen
(Dinamarca), Paul Hart (Escocia),
Marleen Janssen (Paises Bajos), Anne
Nafstad (Noruega), Jacques Souriau
(Francia), Inger Rodbroe (Dinamarca)
y Ton Visser (Paises Bajos). Todos
ellos fueron los responsables de
los contenidos del Mdaster en
Comunicacion y Sordoceguera de
la Universidad de Groningen.

Acudieron 122 participantes
de 18 paises de todo el mundo.

Las delegaciones mds numerosas
provenian de Noruega, Suecia,

Paises Bajos, Dinamarca, Bélgica

y Reino Unido. Habia también
representantes de Brasil, Canadg,
Croacia, la Republica Checa, Finlancia,
Francia, Alemania, Ghana, Malawi,

la Federacion Rusa, Taiwén y los
Estados Unidos de América.

Fue un programa interesante con
presentaciones plenarias, talleres,
mesas redondas, posters y peliculas.

Los participantes fueron recibidos
por el Presidente de la Junta Directiva
de la Universidad, el Prof. Sibrand
Poppema en una recepcion de
bienvenida en el bello Edificio de la
Academia, en la calle Broerstraat
de Groningen. Nos dijo que este
Programa de Master en Comunicacién
y Sordoceguera y la investigacion
relacionada con él eran en su opinién
una de las dreas cientificas mas
interesantes de todas las relacionadas
con la Facultad de Ciencias Sociales
y del Comportamiento. Valoraba
especialmente su impacto sobre
la sociedad y su relacién con
ella. “Los problemas complejos
pueden resolverse con este tipo de
investigacion”, segan Poppema.

Ademds el nuevo Decano de la
Facultad, el Prof. Kees Aarts, estaba
fascinado con las grabaciones
de video presentadas por Anne
Nafstad y Marlene Daelman en su
discurso de apertura. El Professor
Alexander Minnaert dio la bienvenida
a los invitados en nombre del
Departamento de Educacién
para las Necesidades Especiales y
Atencion a la Juventud. El estaba
mas familiarizado con el contenido
del programa, ya que ha colaborado
en varios proyectos de investigacion
de doctorado sobre sordoceguera.

La conferencia fue organizada con el
fin de estudiar las perspectivas teoricas

utilizadas en el programa de Master
y para desarrollar nuevos temas. Para
tener una vision general del programa,
visitad la web: 10yearscdbmaster.nl.
La presentacién inaugural corrié
a cargo de Anne Nafstad y Marlene
Daelman, bajo el titulo: “Excursion
a la riqueza de la comunicacion
humana: teoria y practica durante y
antes de los 10 afos del programa
internacional sobre Comunicacién y
Sordoceguera Congénita”. Ofrecieron
una panoramica general sobre como
habian evolucionado los estudios de
la Red de Comunicacién de la DbI
(anteriormente Grupo de Trabajo
sobre Comunicacién) durante los
Galtimos 25 anos, y en qué punto y de
qué manera el programa de Master
estd relacionado con su trabgjo.
Durante este periodo de 25
anos la Red ha colaborado con
investigadores de diversas disciplinas
cientificas. Marlene y Anne
presentaron los distintos temas de
forma muy interesante a través del
microandlisis de varias muestras de
videos. Los temas abordados eran
bien conocidos para las personas
del dmbito de la sordoceguera. Las
ponentes hicieron también referencia
a los investigadores que habian
participado en las conferencias
internacionales durante estos anos.
Esta iniciativa tuvo su inicio en
la 3% Conferencia Europea de la
IAEDB en Potsdam (Alemania)
(1993) que vers6 sobre el tema: “La
aportacion individual de la persona
con sordoceguera congénita”, tema
proveniente de la psicologia evolutiva

T www.rug.nl
2 Royal Dutch Kentalis (www.kentalis.nl) es un
miembro corporativo mayor de la Dbl

3 Bartimeus (www.bartimeus.nl) es un

miembro corporativo menor de la DbI

“ The Nordic Centre for Welfare and Social
Issues (ordicwelfare.org) es un miembro
corporativo menor de la Dbl

5 Kalorama (www.kalorama.nl) es un miembro
corporativo menor de la Dbl
 htpps://swodb.nl

Jutio 2017 o DbI Review o 37



Conferencias

y del desarrollo temprano de la
comunicacion. En 1996, los temas
clave de la 12 Conferencia de la Red
de Comunicacién en Paris fueron:
“imitacion inmediata”, “dirigirse hacia
el otro” y “conciencia emergente

del auto-otro”. Jacqueline Nadel,

de la Universidad de Paris trajo el
“libro negro” que abordaba el sélido
descubrimiento del directivismo social

en los seres humanos desde la infancia.

Este libro sirvié de gran motivacion
para los miembros de la Red
de Comunicacion. Nadel vino
acompanada a la Conferencia de
Paris de sus colaboradores: Luigia
Camaioni, Colwyn Trevarthen y Michel
Delau. Bertil Bjerkan, de Noruegaq, hizo
también una aportaciéon importante
durante esta conferencia, en el sentido
de que hay una diferencia entre la
interaccion comunicativa y la social
y que la interaccién comunicativa
era siempre triGdica y mucho mas
compleja que la interaccién social.
Los temas en los que la Red de
Comunicacion estaba interesada se
centraban en “diferenciar formas
de contacto social y distintos tipos
de secuencias gestuales”. Luigia
Camaioni vision6 el video de “Thomas
y el tanel azul” y fue invitada a
hacer una presentacién sobre la
diferencia entre las secuencias
gestuales imperativas y declarativas.
Camaioni destacé un ejemplo
de gesto declarativo referencial y
senalamiento tactil ejecutado por
Thomas, lo que sirvid de inspiracion
no s6lo a la Red de Comunicacién
sino también a muchas mas personas
del Gmbito de la sordoceguera.
Después de este descubrimiento,
la atencion se centr6 en temas
tales como “la conversacion
mantenida” y “crear significados”.
Los investigadores Georg Lakoff y
Sarah Taub también fueron invitados
a hacer una presentacioén. La
tradicion de la lingistica cognitiva
en los Estados Unidos incluia teorias
sobre el significado corporalizado
en el lenguaje. Cuando Taub, una
linguista de la lengua de signos de la
Universidad de Gallaudet’, que habia

aplicado el trabajo de Scott Lidell

al andlisis de la lengua de signos,

pudo analizar inmediatamente las
estructuras de imagenes cognitivas
corporalizadas que subyacian en la
forma de los gestos y las producciones.

En la misma conferencia, Per Aage
Brandt, un semibtico cognitivo de
Dinamarca, fue también invitado a
hablar. Analizé el posible significado
de las producciones y de los signos
utilizando la teoria del espacio mental.
Flemming Ask Larsen, uno de nuestros
miembros de la Red, es uno de sus
estudiantes, lo que explica el lugar
que tanto la “linguistica cognitiva”
como la “semibtica cognitiva” ocupan
en el programa de Méster. Ambas
implican herramientas que permiten
el andlisis del significado potencial
en las producciones comunicativas
que son dificiles de comprender.

Otro nuevo tema de la Red de
Comunicacién era “el descubrimiento
de las Huellas Emocionales Corporales
(Bodily Emotional Traces) o BETs. Un
estudiante del Master, Gunnar Vege,
junto con otros colegas, experimentd
sistematicamente con su alumna
Ingerid la transformacion de la teoria
de la corporalidad en la practica de
la comunicacién tactil corporal. En
el documental TRACES (Huellas), la
secuencia del CANGREJO mostraba
que habia un componente bdésico de
signo potencial corporalizado en ella,
lo que puede ser denominado Huella
Emocional Corporal (Bodily Emotional
Trace) o BET. Desde entonces, las
BETs han sido descritas en varias
tesis por estudiantes del Mdster.

La creacién de significado es un tema
muy rico, y la Red de Comunicacién
ya ha utilizado términos tales
como “co-creacion” y “negociacion
del significado” en su trabajo.

A la hora de desarrollar un programa
de Master, es necesario partir de
una adecuada base fundamentada
teéricamente o de un tema comn.
Esto lo encontramos en la teoria de la
“dialogicalidad”, conocida gracias al
profesor noruego Ragnar Rommetveit
y su orientacion hacia el filésofo ruso
Bakthin. La Red de Comunicacion

invité a Ivana Markova y Per Linell, dos
de los colaboradores de Rommetveit, a
hacer una presentacién. Ain estando
en el proceso de analizar la relevancia
de los conceptos, esta teoria ya ha
atraido a muchos estudiantes. A
través de algunos estudios se ha
encontrado que las personas con
sordoceguera congénita se involucran
en “hacer lenguaje”, incluso aunque
tengan muy poco lengugje en el
sentido linglistico. Demuestran

una fuerte intencién comunicativa

a pesar de sus escasas habilidades
linguisticas; pueden sefalar cuando
sienten que su voz esta siendo oida.

Adn asi, se mantiene el gran
interrogante de como las personas
con sordoceguera pueden tener
acceso a la cultura de una forma
clara y sistematica. Eija Lundqvist
sugirid y evalud el procedimiento de
la escucha tactil en las interacciones
con varias partes, un enfoque
que parece que resulta muy
atil y que ha sido adoptado por
varios estudiantes del Master.

Pero segin Marlene Daelman y Anne
Nafstad el vigje adn no ha terminado.
Es muy importante seguir centrados
en la comunicacion, en el sentido
de encontrar formas de estar en el
didlogo, a pesar de la asimetria y la
tension. Ellas creen que el programa
de Master puede estimular el interés
de la comunidad académica de cara
a estudiar con mas profundidad el
interesante tema de la comunicacién
humana. Esto significaria estudiarlo
desde la perspectiva de la diversidad.
Las personas con sordoceguera
presentan variaciones tdctiles
individuales y corporales en los
procesos fundamentales universales
de la comunicacion humana.
Considerandolo desde la perspectiva
de la diversidad, este programa de
Ma@ster puede resultar muy atil para los
profesionales interesados en analizar la
comunicacién no solo de las personas
con sordocegueraq, sino también de
personas con otras discapacidades y
necesidades comunicativas complejas.

La respuesta a la presentacion
inaugural fue ofrecida por el Profesor

7 www.gallauget.edu
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Wied Ruijssenaars, de la Universidad
de Groningen y titulada: “Sordoceguera
Congénita y comunicacién humana.
O jcuanto es 6 x 9 otra vez?”

Wied Ruijssenaars elogib6 el trabajo
hecho en el programa de Master
Internacional en Comunicacion y
Sordoceguera. Afirmé que en un
periodo de tiempo relativamente corto
se habia producido una “explosién de
conocimientos”, gracias al duro trabajo
no s6lo de los estudiantes del Master,
sino también de los estudiantes
de doctorado de la Universidad de
Groningen. Ruijssenaars se mostrd
muy positivo acerca de la investigacion
sobre la creacién de significados y le
gustaron los métodos microanaliticos
de andlisis y evaluacién a través de
las nuevas tecnologias de video y
ordenador utilizados en el programa
de Master. También le gust6 la
conexion explicita con la macro-
perspectiva de la comunicacién y la
educacion humanas. Sin embargo,
como profesor en el dmbito de las
discapacidades del aprendizaje (su
ambito de experiencia), también
aporté algunos aspectos criticos
interesantes a tener en consideracion
en el futuro: a) examinar no sélo el
co-constructivismo, sino también la
instruccion directa y sistematica para
los estudiantes con discapacidades
de aprendizaje severas; b) considerar
que los procesos de aprendizaje son
respaldados por el andlisis de los pasos
posibles de la intervencion (music
mixer model, Ruijssenaars, 2005)
(modelo de mezclador de musica);

y ©) examinar las mismas muestras
de video desde distintos puntos de
vista tedricos. La teoria dialégica es
una importante fuente de inspiracion,
pero no subestimar otras teorias.

La segunda ponencia plenaria
corri6 a cargo de la profesora Ivana
Markova, de la Universidad de Stirling,
Escocia. Estamos muy familiarizados
con su trabajo, que habia presentado
en conferencias y seminarios
anteriores. Ivana Markova siempre
se muestra muy entusiasmada con
nuestro programa de Mdster, incluso
hace referencia a él en su Gltimo

libro (Markova, 2016)8. Markova
fue invitada a hablar acerca de los
problemas metodolégicos implicados
en la transformacion de la naturaleza
dindmica de un didlogo en un proyecto
empirico. En primer lugar, empez6
explicando el principal supuesto de
las perspectivas dialdgicas: “la mente
del Yo y las mentes de los Otros
son interdependientes a la hora de
comprender y crear los significados
de las realidades sociales, asi como de
interpretar el pasado, experimentar
el presente e imaginar el futuro”.
Los enfoques dial6gicos tienen su
origen en numerosas tradiciones
teoricas, comenzando en Socrates
y Platén, y llegando hasta enfoques
contempordaneos inspirados en
Bahktin, el pragmatismo de James y
Mead y las teorias hermenéuticas y
socioculturales basadas en Vygotsky.
Markova afirmé: “El problema
de disefiar métodos dialdgicos
va de la mano con los problemas
teoricos de la dialogicalidad. Los
enfoques dialégicos son holisticos
y dindmicos y los procedimientos
analiticos van en contra de la
complejidad de las interacciones en
contextos mas amplios y en contra
de la multiplicidad de sus voces”.
Markova presenté varios ejemplos
de cémo generalizar a partir de
estudios de casos individuales.
Los estudios de casos permiten
la generalizacion teérica de los
resultados de la investigacion, asi
como la generalizacion de las practicas
en los servicios profesionales. Un
ejemplo del concepto de “aprendizaje
dialégico” fue expuesto utilizando
el andlisis de Frank Berteau en su
tesis de Master (2010), en la que se
invent6 los conceptos de “aprendizaje
educativo” y “aprendizaje dialogico”,
junto con los conceptos de “confianza
del apego” y “confianza dialégica”.
Segun Markova, estos conceptos
se pueden aplicar e investigar
utilizando distintas diadas Yo-Otro,
y se pueden aplicar en diferentes
situaciones de aprendizaje. Este tipo
de conceptos crean oportunidades
adicionales de realizar estudios

mas avanzados de las cualidades
adicionales del aprendizaje dialégico

y las posibilidades de generalizacién
teorica. Sugiere que la comunicacion
dialégica en la sordoceguera congénita
hace posible reflexionar y debatir
conceptos que permanecen ocultos

en la comunicaciéon no problematica.

La tercera presentacién plenaria
fue ofrecida por el Profesor Stephen
von Tetzchner, de la Universidad de
Oslo, titulada: “Desarrollo del lenguaje:
observaciones valiosas”. Puesto que
el texto completo serd presentado
mads adelante, en verano, ofreceré
aqui un breve resumen de los temas
mas importantes: desarrollo del
lenguaje y observaciones, creacion
de significado, iniciar y responder a la
atencidn conjunta, perspectivas de la
primera y la tercera personas, crear y
comprender un contexto compartido,
affordances comunicativas,
internalizar y externalizar el
lenguaje, cdmo generalizar y
modelaje. El texto completo estara
disponible a lo largo de este afo
en el Journal of Deafblind Studies
on Communication (jdbsc.rug.nl).

Yo misma, Marleen Janssen, de la
Universidad de Groningen, preparé
una respuesta a la presentacion
plenaria de Von Tetzchner, titulada:
“Conceptos de Von Tetzchner
relacionados con los estudios del
Ma@aster en comunicacion”. En primer
lugar, expliqué de qué forma el
programa de Mdster en Comunicacion
y Sordoceguera estd vinculado al
Departamento de Educacién para las
Necesidades Especiales, departamento
en el que estd incluido el programa.
Los tipos de estudios llevados a cabo
en este programa de Master son
principalmente estudios de casos
sobre comunicacién y sordoceguera.
Cada estudio supone una contribuciéon
a la base de evidencias del Gmbito
de la sordoceguera, donde estamos
tratando de establecer una
“préactica basada en la evidencia”;
esto significa que los métodos
estan apuntalados tedricamente,
evaluados en términos de sus
efectos y seguidos por una sélida

& The Dialogical Mind: Common Sense and Ethics (Cambridge University Press 2016)
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implementacion. Relacioné varios

de los conceptos de Von Tetzchner
con las tesis de los estudiantes del
Ma@ster, tales como la creacion de
significado, la atencién conjunta, de
la internalizacion a la externalizacion,
hacer lenguaje y modelaje.

También ofred una panordmica
de las tesis de Master que cubren
otros conceptos tales como la
interaccion social, evaluacion,
interaccion de los iguales, tacto,
hacer gestos, exploracién, apoyo del
mediador, danza, comportamientos
desafiantes y construccion de la
identidad, asi como una panoramica
de las tesis de doctorado sobre
sordoceguera de nuestro grupo
de investigacion en Groningen.

Los temas incluian implicacion
afectiva, creacion intersubjetiva de
significados, evaluacién dindmica de
la comunicacion, estrategias tactiles
en la comunicacién y motivacion
para aprender. Después pedi al
publico que reclutara activamente
nuevos estudiantes para el Méster

y que escribieran articulos para la
Deafblind International Review y
para el Journal of Deafblind Studies
on Communication. Necesitamos
ma@s investigacion doctoral y
postdoctoral en nuestro dmbito,
adema@s de necesitar mas colaboracion
internacional para la investigacion.

La cuarta presentacion plenaria
fue impartida por el profesor Shaun
Gallagher y titulada: “Comprension
y comunicacion intersubjetiva
corporalizada en la sordoceguera
congénita”. No conodiamos a
este investigador de conferencias
anteriores, pero si le conocdiamos
porque una de las estudiantes del
Master, Kirsten Schou, usé su teoria
de la cognicién corporalizada para
su proyecto de Master. Gallagher
tratod de explicar 3 diferentes teorias
relacionadas con la cognicién social:
la Teoria de la Teoria, Teoria de la
Simulacién y Teoria de la Interaccién
(Gallagher, 2017). Hizo énfasis en que
la Teoria de la Interaccion es la mas
atil para las personas sordociegas.
La Teoria de la Interaccién entiende
que los estados mentales estan
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corporalizados en la interacciéon y son
observables. Gallagher considera la
cognicion social de manera mucho
mas dialégica, lo que se pone de
manifiesto a través de los estudios que
distinguen entre la intersubjetividad
primaria y secundaria. La capacidad
para la percepcion directa de las
intenciones de los demds se desarrolla
en una etapa muy temprana de la
vida, mientras que el desarrollo de la
atencién conjunta se produce mas
tarde, cuando surge la capacidad
de formar intenciones conjuntas
para acciones conjuntas. Con el
apoyo en esta intersubjetividad
bésica, un nino sin discapacidad
desarrolla la competencia para las
précticas comunicativas y narrativas,
lo que le proporciona mds recursos
para comprender a los demas,
sin tener que leer la mente.
Gallegher se preparé para esta
conferencia estudiando los temas
de ceguerq, sordera y sordoceguera.
Descubri6 que la percepcion de
la accién en las personas ciegas y
sordas era diferente comparada
con las personas sin discapacidad, y
especuld que en el caso de las personas
sordociegas debe haber un “modelo
personal” de cognicién social que
podria ser beneficioso. También hizo
referencia al trabajo de McInnes y
Treffry sobre “interaccién intensiva”.
Su recomendacién mds concreta
fue incorporar formas alternativas
de comunicacion en la propia
forma de existencia de la persona
y considerar la sordoceguera como
una forma de existencia completa.
Jacques Souriau y Kirsten Schou
tenian la dificil tarea de dar respuesta
a la ponencia de Gallagher y
relacionarla con el programa de
Master. En su introduccion Jacques
Souriau relacioné: los conceptos
de esquema corporal e imagen
corporal con el concepto de Huellas
Emocionales Corporales; el concepto
de imitacién en el nifio con el
concepto de imitaciéon inmediata en el
companero de comunicacion y el papel
del espacio en los gestos y el lengugje.
Jacques planted algunos debates
interesantes que desarrollaron,

difirieron y complementaron
las ideas de Gallagher.

Mientras que Gallagher estd a
favor de la idea de la Teoria de la
Interaccion, Souriau afirmé: “En
el programa de Mdster hay una
tension complementaria entre la
Teoria de la Interaccién y la Teoria
de la Teoria. Cuando la Teoria de la
Interaccion falla, es necesario confiar
temporalmente en las estrategias de la
Teoria de la Teoriq, es decir, inferencias
conscientes basadas en el andlisis
de las claves que estan disponibles y
que son observables (por ej., acciones,
gestos, movimientos, expresiones
faciales, producciones lingtiisticas)”.
Hizo referencia a herramientas
andliticas que estan basadas en el
contenido semibtico de las expresiones,
utilizando el 6-space model (modelo
espacio-6) o en su construccion
corporal utilizando el modelo Real
Space Blend (Combinacién del
Espacio Real) y puso el énfasis en la
dindmica de la atencién conjunta.

Souriau concluyé que habia
consenso en varios aspectos: las
dindmicas que transforman los
procesos corporales inconscientes en
cognicién consciente son cruciales
para los desarrollos simbélicos; la
inseparabilidad de los gestos, el
espacio y las formas lingtisticas
en la comunicacion simboélica y el
lenguaje; la necesidad de encontrar
estrategias para superar los problemas
de la baja legibilidad y la necesidad
de enfoques que preparen para la
comprensién de las narrativas.

Kirsten Schou ilustro
admirablemente varios conceptos
teoricos con un video clip de un
alumno suyo sordociego congénito.
Fue capaz de analizarlo y explicarlo de
una manera cientifica muy detallada.

La 57 presentacion plenaria fue
ofrecida por el Profesor Per Linell. La
Red de Comunicacién conoce a Linell
desde las primeras conferencias;
usamos su libro: “Reconsiderar el
Lengugje, la Mente y el Mundo de
manera Dialégica” como libro de
texto en el programa de Mdster. En
su presentacion titulada “El didlogo y
el nacimiento de la mente individual:
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un ejemplo de sordoceguera”, explico
la relacién entre la teoria dialégica
general con el andlisis de la interaccion
en la que participan personas con
sordoceguera congénita. Uso el

video de Gunnar Vege e Ingerid

con el CANGREJO como ejemplo, y
concluyd que, en lo que respecta a

la sordoceguera, hay unos aspectos

de “dialogismo extendido” que

son importantes: el dialogismo no

estd limitado al lenguaje verbal;

se centra en un rango mas amplio

de actividades para dar sentido,
incluyendo el uso de signos, gestos,
acciones prdcticas y exploraciones
sensoriales del mundo exterior que
estd al alcance; adapta el rasgo comin
de asimetria entre los participantes

en una comunicacion; y el papel de
integracion de la percepcion y la accion
es ain mas obvio en el caso del tacto
que cuando se da sentido a través

de otros recursos comunicativos.

Per Linell finalizd su presentacién
con estas observaciones: “En los casos
de comunicacién con una persona
sordociega congénita, parece obvio
que no podemos hablar de una
comprension completamente simétrica
y completamente compartida”.

En la conferencia no hubo sélo
presentaciones plenarias, sino también
no menos de 20 talleres dirigidos por
graduados del Master y participantes
de otros paises. Los alumnos cubrieron
muchos temas tales como construccion
de la identidad, implicacién afectiva,
creatividad en el didlogo, intencién,
el papel de los mediadores, detectar
las necesidades espedificas de apoyo,
atencién conjunta, creacion de
significados, apoyos graficos y tactiles,
investigacion accion y transmision de
conocimientos, cognicion corporalizada
e intersubjetividad. Los resimenes
de estos talleres van a ser publicados
en un Ndmero Especial sobre esta
conferencia en el Journal of Deafblind
Studies on Communication®.

Los otros ponentes fueron Carolyn
Monaco, de Canadd, quién ofrecio
una presentacion muy interesante
sobre el programa de mediadores

para personas con sordoceguera en el
George Brown College'®, de Toronto,

y Shirley Maia y Vula Tkonomidis,

de Brasil, quienes presentaron una
panorémica de los servicios de Ahimsa
-Grupo Brasil', de Sao Paulo. Ingrid
Korenstra hizo una presentacion

sobre las actividades al aire libre de
Bartimeus, en los Paises Bajos.

El miércoles y el jueves de la
conferencia se organizaron mesas
redondas, en las que los alumnos
condujeron debates entre los
participantes y los ponentes plenarios
enfocados a poner el énfasis en la
relacién entre la teoria y la practica
diaria con personas sordociegas. Estas
sesiones fueron muy bien valoradas.

Ademas de estas actividades,
cada dia se presentaron interesantes
sesiones de posters y se proyectaron
peliculas muy motivadoras. Para
conocer los posters, visitad la web
de IDBSC. Las peliculas presentadas
fueron: una pelicula con mas de
100 anos de antigiiedad sobre el
Oberlinhaus de Potsdam'2; una
pelicula de la Rafaél school de
Sint-Michielsgestel' de 1965; una
pelicula titulada ‘Touché’ (Tocado)
ofrecida por Jacques Souriau, de
Francia y dos peliculas artisticas de
André Ahrends, de los Paises Bajos,
tituladas “First Encounter” (El Primer
Encuentro) y “Touched” (Tocado).

El jueves por la noche, el dltimo
dia de la conferencia, los alumnos
organizaron un encuentro social.
Escenificaron un show en el que
satirizaban las anécdotas que
se habian producido con los
ponentes del programa de Master
y todos disfrutamos mucho.

La nota triste fue cuando llegé el
momento en que tuvimos que decir
adiés a Inger Radbroe y a Ton Visser.
Abandonaban su trabajo en la Red
de Comunicacién de la DbI después
de mas de 25 anos. Esta conferencia
fue el evento perfecto para ello, e
incluyé una ceremonia especial de
entrega de los PREMIOS Lantern.
Con un discurso memorable de Anne
Nafstad y un hermoso nimero musical

de Marlene Daelman con la flauta,

los miembros que se retiraban, Inger

y Ton, recibieron una bonita linterna,

ya que ellos han aportado su luz sobre

el tema de la comunicacién durante

tantos anos. Los invitados siguieron

disfrutando de la musica de la

discoteca hasta bien entrada la noche.
(Para mas informacion, ver

la web: 10yearscdbmaster.

nl y el Namero Especial del

Journal of Deafblind Studies on

Communication (jdbsc.rug.nl)).

Para mas informacion contactar
con la Dra. Marleen Janssern
(h.j.m.janssen@rug.nl), Department
of Special Needs Education and
Youth Care, Faculty of Social and
Behavioral Sciences, University

of Groningen, Paises Bajos.

....................................
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Colaboracion nordica en el ambito
de la sordoceguera

La colaboraciéon nérdica

La colaboracién nérdica

es una de las formas de
colaboracion regional mas
amplias del mundo. Incluye
Dinamarca, Finlandia,
Islandia, Noruega y Suecia,
asi como las Islas Feroe,
Groenlandia y las Islas Aland.

La colaboracién nérdica

extiende sus raices tanto
al nivel politico, como
econdmico y cultural.
La comunidad nérdica
trabaja para conseguir
un region nérdica mds
fuerte en el mundo.

El Nordic Welfare Centre’
(Centro Noérdico para el
Bienestar) es una institucion
que se encuentra bajo la
influencia del Consejo Nérdico
de Ministros y trabaja en
las siguientes areas:

e Salud puablica
e Inclusién en el

mercado laboral
e Discapacidad

(incluyendo actividades

para sordociegos)

e Politica de bienestar
e Tecnologia del bienestar
e Integracion

El Nordic Welfare Centre
elabora propuestas concretas
para los politicos, recopila
resultados de investigaciones
y organiza conferencias
nérdicas e internacionales,
todas ellas vinculadas con
temas de bienestar.

La experiencia de los paises
noérdicos en el dmbito de la
politica del bienestar ha sido

recopilado y coleccionado y
los resultados difundidos a
través de publicaciones que
estdn disponibles en la web
del Nordic Welfare Centre.
Las experiencias y los
buenos ejemplos son
distribuidos a través de
redes de expertos nordicos
y en seminarios impartidos
en los paises nordicos.
También es importante para
las actividades crear lugares
de reunién y debate entre los
politicos, los investigadores
y los profesionales.

Historia de la accién
sobre sordoceguera (que
forma parte de los temas
de Discapacidad)

Una comunidad nérdica
entre los profesores y los
alumnos con sordoceguera
La pandemia de rubéola en
los anos 50 y 60 hizo que
muchos nifios nacieran con
sordoceguera. Estos nifios
eran diferentes de los otros
ninos con discapacidad que
se habian conocido hasta
entonces, por lo que era
necesario encontrar nuevos
métodos para su educacion.
Inspirandose en sus
contactos con colegas a nivel
internacional, en los afos 60
los comprometidos profesores
de la region nérdica
desarrollaron el “Gmbito

de la Sordoceguera”, como
un drea de conocimiento
compartido. Traspasaron las

fronteras de los paises para
encontrar colegas con los que
intercambiar sus experiencias.
Esta colaboracion se
transform6 en una red que
cred un horizonte para el
desarrollo del conocimiento
mas amplio de lo que las
instituciones y los paises de
manera individual podian
ofrecer. Personas fuertes

y audaces se apoyaban
mutuamente para desarrollar
enfoque pedagogicos

para este nuevo grupo de
alumnos. La colaboracion era
necesaria para desarrollar

el trabajo y ofrecer a los
demds animo y apoyo.

Las visitas informales para
conocer el funcionamiento
de los demas fueron
posteriormente reemplazadas
por la organizacion de
reuniones noérdicas anuales.

Nordic Staff Training
Centre for Deafblind
Services (NUD) (Centro
Noérdico de Formacion de
Profesionales de Servicios
para Sordociegos)

En estas conferencias, se
hablé sobre la posibilidad
de establecer un programa
noérdico conjunto de
formacioén suplementaria para
profesores de alumnos con
sordoceguera congénita. La
idea se elevd a nivel politico
y en 1981 el Nordic Council
of Ministers (NMR) (Consejo
Nordico de Ministros) cre6
el Nordic Staff Training

" Nordic Welfare Centre (www.nordicwelfare.org) es un miembro corporativo menor de la DbI

2 www.dronninglund-slot.dk
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La colaboracién nérdica es una de las formas de

colaboracién regional mas amplias del mundo.

Centre for Deafblind Services
(NUD). EI NUD se convirtio
rapidamente en un lugar de
reunion para el desarrollo del
conocimiento y la experiencia,
no s6lo para profesores,

sino también para otras
profesiones. Su ubicacion

era en “Dronninglunds

Slott”?, Dinamarca.

En los anos siguientes, las
actividades de cursos del NUD
atrajeron a muchas categorias
diferentes de profesionales
que trabajaban con personas
con sordoceguera. El NUD
fue una base en la que los
colegas de los paises nordicos
desarrollaron una identidad
como profesionales que
trabajaban con personas
con sordoceguera, una
identidad que algunas
veces ha eclipsado la
identidad profesional.

El NUD cumpli6 varias
funciones. Los profesionales
noérdicos del ambito de la
sordoceguera tuvieron la
oportunidad de intercambiar
experiencias que generaron
nuevos conocimientos, lo
que influy6 en la aparicion
de un desarrollo gradual
que iba desde una actitud
idealista hasta el desarrollo
de métodos basados
en el conocimiento. El
NUD supuso también
una proteccién contra el
agotamiento y el aislamiento
y ofreci6 al trabajo nacional
autoconfianza y fortaleza.

La especial atmésfera

que se respiraba en
Dronninglund constituy6 el
marco de muchos proyectos

colaborativos y el NUD
evolucion6 hacia un punto de
reunioén popular tanto para
los profesionales noérdicos
como internacionales de
diversas disciplinas.

Habia sed de conocimientos,
de comprender mejor y
de compartir un enfoque,
motivo por el que surgieron
muchos grupos de trabajo
informales, algunos de
los cuales evolucionaron
posteriormente hasta llegar a
convertirse en redes formales
con una duraciéon mucho
mas prolongada; algunos de
ellos adn siguen vigentes.

Reflexion sobre el trabajo
propio y el desarrollo
de un conocimiento
nérdico comun
En las conferencias y en
otras reuniones con colegas
internacionales, quedd
claro que habia una vision
uniforme del conocimiento en
el trabajo con personas con
sordoceguera congénita. La
educacion y la habilitacion
eran interdisciplinares y
estaban construidas a partir
de la experiencia de muchos
anos, al mismo tiempo
que estaban influidas e
inspiradas por los nuevos
impulsos de diversos
ambitos del conocimiento.
Un factor de éxito en el
desarrollo del conocimiento
a través de la colaboracién
nérdica fue la organizacién
por parte del NUD de una
conferencia en 1990 sobre
las nuevas perspectivas en
el trabajo con personas con

sordoceguera congénita.

Fue un intento de dar inicio

a un proceso para aclarar y
especificar el marco teérico
que constituia la base del
trabajo con personas con
sordoceguera congénita en la
regién noérdica. ;En qué punto
estamos? ;Qué podemos
aprender de los demds? ;Qué
estd sucediendo en el mundo
de los sordociegos? ;Se puede
definir una teoria nérdica?

Con un reconocimiento
comuan de que “todo esta
integrado con todo lo demas”,
se sembro la semilla de una
reflexion alin mds consciente
sobre el propio trabajo de los
profesionales. La colaboracion
noérdica se convirti6 en algo
incluso mas importante y se
abrié la posibilidad de crear
una estrategia nérdica comin
en el trabajo con personas
con sordoceguera congénita.
Los resultados aparecieron
dos afos mas tarde en forma
de libro: ‘Forutsattningar
for kommunikation med
personer med medfodd
dovblindhet’ (Condiciones
para la comunicacion con
personas con sordoceguera
congénita), que sirvio de
libro de texto y también
como confirmacién del uso
préctico que hacia cada pais
de la colaboracién nérdica.

En los anos 90, se crearon
centros nacionales de
recursos en varios de los
paises, como resultado de
lo cual las actividades de
cursos en el NUD cambiaron.
Se determiné que el curso
basico sobre sordoceguera

Jutio 2017 o DbI Review o 43



Colaboracion Noérdica

La colaboraciéon nérdica también

ofrece oportunidades de establecer

una colaboracion internacional mas

fuerte. Y una parte de ello es que la

accion sobre sordoceguera del Nordic

Welfare Centre es miembro de la
Junta Directiva de la Dbl.

congénita era una
responsabilidad nacional. El
NUD contribuyé al desarrollo
de las competencias de

los asesores y consultores,
quienes a su vez guiaban y
ensenaban a nivel nacional.
Una vez que los cursos
pasaron a ser nacionales,

se cred un grupo de trabajo
nérdico que desarrollara

una marco comn para los
contenidos de los cursos
basicos de formacion. Este
curriculum era transfronterizo
entre los paises e iba a

ser revisado a intervalos
regulares. El curriculum estaba
enfocado a la sordoceguera
congénita y adquirida. El de
la sordoceguera congénita
estd traducido a inglés.

Para fortalecer la
colaboracién noérdica
general, vincular a los paises
y coordinar los esfuerzos,
en 1994 se cred el Nordic
Leaders’ Forum for Deafblind
Issues (Foro Nérdico de
Lideres para Asuntos de
Sordoceguera). El foro
adn existe y se re(ine una
vez al afo (ver abajo).

ElI NUD se esforz6 por
dar la misma prioridad a la
sordoceguera congénita y a
la adquirida. Sin embargo, no
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resultaba tan facil y natural
mantener una colaboracion
noérdica similar en el @mbito
de la sordoceguer adquirida,
aunque la necesidad existiese.
No era lo mismo debido a los
grupos de profesionales que
trabajaban con sordoceguera
congénita y era muy
complicado hacer que el curso
bésico fuera una realidad.
Hubo grupos de trabajo que
debatieron acerca de distintas
formas de colaboracién

y se desarrollé una guia

sobre el conocimiento

general relacionado con

la sordoceguera adquirida

y la necesidad de ofrecer
diversas intervenciones.

Un gran nimero de
personas con sordoceguera
también habian aportado sus
experiencias y sus historias
personales en las conferencias
noérdicas e internacionales, lo
que proporcion6 una mayor
comprension de como pueden
ser la vida y las actividades
de la vida diaria cuando se
tiene sordoceguera. Una
red nérdica recopil6 estos
conocimientos y experiencias
de vivir con sordoceguera
adquirida. El material
recogido constituye la base
del libro: ‘Livsomstdllning

vid kombinerad syn-
och horselnedsdttning/
dovblindhet — ett inre
arbete over tid’ (Ajuste
de la vida y Discapacidad
combinada de la Vista y
el Oido/Sordoceguera: un
proceso interno a lo largo del
tiempo), que fue traducido a
inglés y publicado en 2011
(Nordic Welfare Centre).
Ademas un grupo de
trabajo prepard una definicién
nérdica de sordoceguera. La
primera definiciéon noérdica
comun de sordoceguera fue
formulada en 1980. Desde
entonces ha sido revisada
varias veces y la Gltima
version fue adoptada en
el Nordic Leaders’ Forum
on Deafblindness en 2016
(ver articulo en la edicion
n° 58 de la Dbl Review).

Acciones sobre
Sordoceguera hoy en dia
En 2009, el Nordic Council of
Ministers decidié que el NUD
y otra serie de instituciones
que trabajaban en el @mbito
social formarian todas
juntas una nueva institucion
denominada Nordic Welfare
Centre (Centro Nérdico para
el Bienestar). La oficina
también se ha trasladado
desde “Dronninglunds

Slott” hasta el centro de
Stockholmo (Suecia),

pero las acciones abarcan
toda la regién nérdica.

Asi pues, tal y como las
acciones sobre sordoceguera
estan estructuradas ahora,
estdn incluidas en el area
de la discapacidad y forman
parte del trabajo global
sobre estos temas. Sin
embargo ellos tienen su
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propio funcionamiento con
su propia programacion
operativa. Se trata de un
esfuerzo por integrar los
temas de la sordoceguera
dentro del trabajo general
de la discapacidad, cuando
se trabaja, por ejemplo en
aplicar la Convencion de la
ONU sobre los Derechos de las
personas con Discapacidad
(UNCRPD)?, adin sin dejar

de aprovechar lo que es
especifico en la discapacidad
de la sordoceguera.

Cada aho, los lideres de
las distintas organizaciones
de sordociegos de todos los
paises se reanen en el Nordic
Leaders’ Forum for Deafblind
Issues (ver mas arriba en
el articulo) para debatir los
retos comunes e intercambiar
experiencias. En este foro,
también se habla acerca
de en qué temas quieren
colaborar al ano siguiente y
a partir de ello se elabora el
programa de todo el afo.

En estas reuniones se
eligen los grupos de trabajo
mencionados anteriormente,
los que entre otras cosas
desarrollaron la definicion
nérdica de sordoceguera
y los curriculums de los
cursos bdsicos de formacion
en sordoceguera para los
profesionales. Un reto al que
nos estamos enfrentando es
hacer llegar los conocimientos
a las profesiones que
tradicionalmente no
han participado en los
cursos de sordoceguera.

O a profesionales que
trabajan con personas con
sordoceguera, pero no en
las areas que tienen los

conocimientos especificos
necesarios para poder ofrecer
la atencién adecuada.

Los otros eventos que se
celebran son cursos para los
profesionales, conferencias
y reuniones en redes para
desarrollar los conocimientos.
El trabgjo de las redes ha
estado funcionando durante
un largo periodo de tiempo y
tienen la tarea de preparar y
desarrollar el conocimiento,
ademas de transmitirselo a los
demaés. Esto hace referencia
en gran medida al desarrollo
de la comunicacién en las
personas con sordoceguera
congénita y a la cognicién
en lo que se refiere a la
sordoceguera congénita. En
relacion a la reunioén de las
redes, los profesionales y
los familiares también son
invitados a un curso de un dia
o0 a sesiones de informacion
en las que se presentan los
conocimientos que se estan
desarrollando y el trabajo
que se estd haciendo en un
drea espedifica. Actualmente
estdn activas las siguientes
4 redes: la Red de cognicion,
linguistica tactil, relaciones
comunicativas y CHARGE.
Varias de las redes han
publicado articulos y trabajan
para ofrecer una base
centrada en la evidencia para
justificar los métodos y los
enfoques que utilizan. Algunas
de estas publicaciones han
sido traducidas a inglés y las
podéis encontrar en la web.

Las acciones sobre
sordoceguera del Nordic
Welfare Centre también
son en colaboracion con el
Deafblind Nordic Cooperation

Committee (DBNSK) (Comité
Noérdico de Colaboracion

en Sordoceguera). La
colaboracioén nérdica es un
prerrequisito para poder
desarrollar el conocimiento en
el ambito de la sordoceguera,
ya que cada pais individual
tiene una poblacién de
personas con sordoceguera
demasiado reducida como
para hacerlo a nivel nacional.
La colaboracion nérdica
también ofrece oportunidades
de establecer una
colaboracién internacional
mas fuerte. Y una parte de
ello es que la acciéon sobre
sordoceguera del Nordic
Welfare Centre es miembro de
la Junta Directiva de la Dbl.

Maria Creutz, Directora
de Proyecto de Asuntos
de Sordoceguera, Nordic
Welfare Centre (maria.
creutz@nordicwelfare.org)

Knut Johansen, Asesor Senior
en Sordoceguera, Signo Vivo
(knut.johansen@signo.no)

WEB:
www.nordicwelfare.
orgsv/Ovrigt/About-us

www.nordicwelfare.
orgsv/Om-oss/
Funktionshinder/
Dovblinda

FACEBOOK:
Nordens vdlfardscenter
— dovblindomradet

3 https://www.un.org.../desa/.../convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities.ht...
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Argentina

Practicas educativas en contextos formales
y no formales de América Latina:

una investigacion para profundizar en el
conocimiento y caracterizacién de las trayectorias
educativas entre 0 y 6 anos

Por Graciela Ferioli y Maria Antonieta Vazquez

LA HISTORIA DE MANUEL
anuel, en América
Latina, sale cada

manana a aprender y a

entender las cosas simples de

la vida, viviendo sus rutinas,
en su propio barrio, cerca
de casa. El y su mediador
recorren el trayecto desde
su hogar hasta un negocio
cercano para tomar su
merienda. Asi de esa forma
sencilla una vivencia que
podria ser cotidiana para
cualquier nino, en esta
historia se transforma en
una practica educativa
contextualizada que tiene
la intencién de impactar
directamente en la calidad
de vida de la persona.

Cada momento de
esta breve historia esta
anticipado, las interacciones
tienen el tiempo y la
consistencia suficientes
como para transformarse
en un intercambio que
asegure el éxito; las
elecciones involucran al nino,
ademas de contemplar sus
preferencias, por lo que la
propuesta se transforma
en fuente de motivacion.
Cada una de las
caracteristicas que se van
tejiendo en esta experiencia
reflejan por una parte
las caracteristicas de la
educaicon formal y por otra la
oporutnidad de experimentar
situaciones de la vida diaria

Izquierda: en esta imagen el mediador sugiere la actividad a Manuel
Centro y derecha: Manuel practica su derecho a decidir

Izquierda: claves usando un objeto real
Centro: claves usado un pictograma: “Vamos a comer lo que hemos comprado”
Derecha: el sabor descrito en lengua de signos
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Desde la accion a la
investigacion:
El presente articulo se
desarrolla en el marco del
proyecto de investigacion
Practicas Educativas que
facilitan el Aprendizaje a
Ninos con Discapacidad
Muiltiple, de la Universidad
Catolica de Cordoba,
Argentina', que explora las
practicas que: a) facilitan la
adquisicion de aprendizajes
en ninos con discapacidad
mdltiple de 6 a12 anos y
b) favorecen la inclusion
social en diferentes entornos
de América Latina y el
Caribe de habla hispana.
Las practicas educativas del
ano pasado han sido motivo
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UNIVERSIDAD
CATOLICA DE CORDOBA

Universidad Jesuita

Facultad de Educacion

de distintas investigaciones.
Debido a los diferentes
entornos culturales en los
que se han desarrollado, se
han creado diversas politicas
educativas a partir de las
conclusiones de los estudios.
Las practicas educativas
que esta investigacion ha
observado y analizado se han
convertido en oportunidades
aceptadas para mejorar la
inclusion social (Escudero
Munoz, 2009?). Una buena
préctica educativa serd la que
evita el riesgo de inclusién
social y que permiten analizar
las diferentes dimensiones
que entran en juego y que a
su vez trascienden el entorno
educativo, sea cual fuere este
Gltimo. Las concepciones
sobre educacion, sobre
la propia situacion de la
discapacidad, entre otras
cosas, definen las estrategias
que utilizamos, las tomas
de decisiones, el impacto y
las prioridades del curriculo,
entre otros; pero las politicas
que caracterizan el contexto
donde se desarrollan las
précticas también son
un actor determinante
que habilita o no el
desarrollo de las mismas.
Una “buena practica”
inspiradora podria ser
la respuesta al riesgo de
exclusion y que en su
interior contiene su propio
pensamiento diddctico y de

planificacion, se organiza de
una forma particular, genera
y promueve una interaccion
comunicativa-cultural
alimentando identidad y
que a su vez crece a partir de
una continua reflexion sobre
los procesos alcanzados.
(Escudero Mufoz, 2009)
Tener acceso a esas
practicas que rescaten
la cultura y nos hablen
de participacioén fue la
motivacion de definir el
objetivo de Identificar
las précticas formales e
informales que facilitan
la adquisicion de los
aprendizajes, poder
describirlas, analizar
los entornos formales e
informales que favorecen
la inclusién para luego
sistematizar la informacion,
valorando y evaluando
dichas practicas a partir de
los instrumentos utilizados.

;Como encontrarlas y donde
se dan estas prdacticas?

Se disen6 una propuesta

de trabajo para conocer

los diferentes entornos de
Ameérica Latina y Caribe
con un enfoque cualitativo
y cuantitativo. Desde lo
cuantitativo las estrategias
metodoldgicas para recoger
y analizar es a través de

la implementacion de un
protocolo de observacion
sobre los registros de videos
que se socializan. Desde

los aspectos cualitativos

se pretende avanzar en la
descripcion e interpretacion
de eventos relacionados
con prdcticas educativas
que tienen lugar en algunos
grupos, atendiendo a las

interpretaciones y significados

propios de las culturas a
las que pertenecen y poder
comprenderlos asi desde el
punto de vista de los que
estan implicados en él.

La historia de la educacién
de América Latina y el
Caribe tiene una diversidad
de escenarios, donde la
identidad de cada pueblo
es “historica, construida y
cambiante” (Bambozzi 2007).
La exclusién y la pobreza,
crisis de gobernabilidad,
aumento cuantitativo de
cobertura educativa sin
calidad educativa, entre otras
circunstancias se identifican
como obstaculizadoras para
la educacién en general. Por
el otro lado el trabajo en red,
nuevas culturas emergentes,
los trabajos en equipo se
plantean en los resultados
de investigaciones como
indicadores de cambio e
inspiradores para politicas
educativas integradoras.

Pensando en la
transformacion que implica
la educacién, descubrir y
caracterizar los escenarios
educativos significa
valorizar las oportunidades
que actualmente se
dan y poder socializar
prdacticas con el objetivo de
promover el conocimiento
a nuevos escenarios de
encuentro que trascienden
el institucional escolar.

Para mas informacion
contactad con: Graciela

Ferioli (g_ferioli2000@yahoo.

com.ar) o Maria Antonieta
Vazquez (Maryyvazquez70@
gmail.com)

T www.uccor.edu.ar

2 ESCUDERO MUNOZ, Juan Manuel (2009) Profesorado Revista del curriculum y formacién del profesorado BUENAS
PRACTICAS Y PROGRAMAS EXTRAORDINARIOS DE ATENCION AL ALUMNADO EN RIESGO DE EXCLUSION EDUCATIVA —

VOL. 13, N° 3 = Universidad de Murcia

Argentina
continuacion

Graciela Ferioli

Maria Antonia
Vazquez
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Australia

Campamento para Sordociegos
“Héroes”, Australia Occidental, 2016

Senses Australia’ tuvo el

gran honor de acoger el
Campamento “Héroes” para
sordociegos, del 18 al 20 de
noviembre de 2016, en el
Woodman Point Recreation
Camp?, en Coogee, Australia
Occidental (WA). El Campamento
para Sordociegos de WA ofrecio

a las personas sordociegas la
oportunidad de reunirse, charlar
CON Nuevos Yy viejos amigos,
compartir experiencias vividas

y participar en excursiones y
actividades recreativas en un
entorno seguro, accesible y de
apoyo. 57 personas sordociegas
de toda Australia y 2 de Escocia

y del Reino Unido participaron en
el campamento este ano. Para
estar seguros de que los campistas
disfrutaban de la mejor experiencia,
alli estaban los voluntarios, que
sumaban mas de 100, para
ofrecerles una comunicacion de uno
a uno y apoyo como guias videntes.
Habian sido formados en las areas
de: qué es la sordoceguera, causas,
impacto, comunicaciones, lo que
hay y lo que no hay que hacer y
formacion en la técnica de guia
vidente, ademas de formacioén en
comunicacion tactil y mano sobre
mano. Muchos de los voluntarios
trabajaron 15 horas al dia y eran
inagotables en su compromiso

y apoyo a los campistas. Un

inmenso agradecimiento a
todos los dedicados voluntarios,
nuevos y antiguos, que abrazan
nuestra comunidad sordociega;
no podriamos haberlo hecho sin
vosotros. Algunas observaciones
de los participantes sordociegos
sobre los voluntarios fueron:

“Todos esos nuevos voluntarios
aprenden de mi con la comunicacién
tactil, les enseno, no hay
problema, muy bien y la mayoria
aprenden a guiarme, sin problema,
maravilloso, tan asombroso :-)”.

“Disfruté de este campamento y
aprendi mucho de los demas; todos
los voluntarios eran fantdsticos”.

“Muy relajado y los voluntarios
han trabajado muy duro para que
todos pudiéramos participar”.

“Bien organizado, el apoyo a la
comunicacién y los voluntarios
me han permitido comunicarme
con los demas, hacer nuevos
amigos y nuevos retos”

El viernes por la tarde, al llegar al
campamento, los participantes
contaron con algo de tiempo
para instalarse y orientarse en

el campamento. Se celebrd un
acto de bienvenida en la playa
con un concurso de tirar de

erses

senses.org.au

la cuerda: muchos musculos,
enganos y machitos, ademas de
unas cuantas risas a lo largo del
dia. A continuacion tuvimos la
cena y después las charlas con
los nuevos y viejos amigos.

El sabado los campistas
participaron en diversas
actividades recreativas, como por
ejemplo: clases de entrenamiento
militar por la mafana temprano
y paseos por la playa, tirolinas,
tiro con arco, montar en tandem,
surf de remo, escalada de interior
en el Cube, masajes, café en el
bonito Coogee Marina y una
gran variedad de manualidades,
incluyendo un proyecto grupal
de totem. El sabado por la tarde
continuaron las actividades
y se organiz6 un tour en el
que se explico la interesante
historia de este lugar histérico.

El sabado por la tarde, los
participantes y los voluntarios se
divirtieron con un Bingo, seguido
por una comedia con Rob Roy y
Rae Gibson. Los campistas y los
voluntarios estaban llenos de
entusiasmo y siguieron de fiesta
hasta bien entrada la noche. Todo
el mundo acogi6 con los brazos
abiertos el tema de los “Héroes”
y prepararon algunos disfraces
maravillosos y se hicieron muchas
fotos simpaticas en el fotomaton
como recuerdo de esa noche.

1 Senses Australia (www.senses.org.au) es un miembro corporativo mayor de la Dbl
2 www.dsr.wa.gov.au/camps/locations/woodman-point

48 e DbI Review e JuLio 2017



Noticias de los paises

Se entregaron premios a los
Mejores Disfraces y a los Mejores
Voluntarios. Muchas gracias
a nuestros estoicos jueces:
Debbie Karasinski (Directora
Ejecutiva, Senses Australia) y
Matthew Wittorff (Director,
Servicios para Sordociegos).

Se pidi6 a los participantes
que valoraran lo que mas les
habia gustado del campamento
y algunos comentarios fueron:

“Socializar y reunirme con nuevas
personas y viejos amigos”

“La oportunidad que se nos ha
ofrecido a los participantes de

reunirnos y conocer a otras personas”

“«

El surf de remo, montar en tdndem
y el Cube han sido excelentes
actividades para los participantes

activos. Estas actividades han estado

muy bien dirigidas por “expertos”
que nos daban buenas pautas”

“Las actividades han sido lo mejor:

surf de remo, tddems y senderismo”

“«

Una asombrosa amistad. Creo
que fue estupendo presenciar

un espectdculo de payasos el
viernes por la noche y que los
pudiéramos tocar. Me ha gustado
todo, incluso subir por la escalera
de la litera era hacer ejercicio.

Las fotos del fotomatén valen
mucho la pena. jjjiSufrimiento
por dejar el campamento!!ll”

El domingo por la mafana
los participantes ya estaban en

funcionamiento desde muy
temprano y con variedad de
actividades entre las que elegir.
Muchos fueron a explorar el
Coogee Marina, mientras que
otros disfrutaban jugando al hula
hoop, haciendo yoga, navegando,
surf de remo y masajes.
El West Coast Street Rod
Club don6 generosamente su
tiempo y ofreci6 recorridos
a los participantes en sus
asombrosos vehiculos
durante toda la manana.
Demasiado pronto, pero ya era
hora de dejar el campamento
por este ano. Disfrutamos de
una comida de despedida
y comenzaron los discursos.
Muchos participantes se pusieron
en pie y expresaron su felicidad
por haber podido participar en
esta fantastica experiencia. He
aqui algunos comentarios de los
voluntarios y los participantes.

“Disfruto pasando tiempo
con cada uno y viendo a los
participantes sordociegos
mezclandose socialmente unos
con otros. He observado que se
han mezclado mucho, incluso
entre personas con diferentes
modos de comunicacion.
Ha sido excelente”.

“El mejor campamento en el
que he participado, ME HA
GUSTADO CADA MINUTO”

“He experimentado muchas cosas
nuevas y ha habido muchas
sonrisas todo el fin de semana”

“Me ha encantado socializar y
conocer personas NUevas y
encontrarme con viejos amigos”

“Senses ha hecho un
trabajo fantastico”

“Mi primera vez. Quiero ir otra vez”

“Solo quiero decir lo importante
que son para mi como cuidador
los campamentos como éste:

mi hermano no es el Gnico que
valora vuestros esfuerzos. jjun
gran agradecimiento a todos los
que han estado implicados!!”

“He disfrutado completamente como

voluntario. jEspero volver en 2018!”

“Un inmenso GRACIAS por el
maravilloso fin de semana de
campamento; las personas
sordociegas han disfrutado mucho”

Este campamento ha recibido el
generoso apoyo de Lotterywest?,
WA Charity Direct®, Able Australia®
y Senses Australia. Si queréis

ver mas fotos y comentarios del
campamento, por favor visitadnos
en la web de Deafblind West
Australians http://www.dbwa.
org.au/ y en Facebook https://
www.facebook.com/search/
top/?q=wa % 20deafblind % 20
camp % 202016 % 20photos

Karen Wickham

Coordinadora del Campamento
/ Senses Australia

Email: karen.wickham@
senses.org.au

3 www.lotterywest.wa.gov.au
4 wacharitydirect.com.au

> Able Australia (www.ableaustralia.org.au) es un miembro corporativo mayor de la Dbl
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El periplo de Ironman, Busselton (Australia Occidental),

4 diciembre 2016

Esta es la historia del periplo de Darren Stevens para realizar un Ironman completo de Triathlon.

Darren tiene Sindrome de Usher.

La preparacion

i periplo para realizar un

Ironman completo (IM)
comenzo en agosto de 2015.
Como punto de partida y paso
previo, decidi realizar en primer
lugar un medio IM. Para preparar
mi entrenamiento, me las arreglé
para conseguir apoyo a través de
un club local de ciclismo y triathlon.
Encontrar a gente afin que te apoye
en el triathlon de larga distancia
puede resultar bastante complicado,
asi que aprovechaba cualquiera de
las ofertas que me hacian. El medio
IM funciono realmente bien; me
permitieron, segin las reglas de
la carrera, contar con 3 guias para
cada etapa. Terminé el medio IM
en un tiempo respetable, lo que
me hizo sentir confianza (tal vez
demasiada) en poder alcanzar mi
objetivo de la distancia completa.
También participé en la HBF Run
for a Reason' (Corre por una Razén
HBF) y en la Perth Half Marathon?
(Media Maratén de Perth). Fue en
la Perth Half Marathon donde se
me produjo la lesion que me iba a
perseguir en los meses siguientes.
El Sindrome de la Cintilla Iliotibial
(SBIT)? es una lesion muy frecuente
en los corredores que puede llegar a
perpetuarse. Fui perseverante y me
entrené todo lo que pude, ademas
de acudir a intensas sesiones de
fisioterapia, masaje y acupuntura.
En ese momento, estaba a tan sé6lo
4 semanas del IM completo. No era
Gnicamente esta lesion la que me
estaba causando frustracién, sino
que ademas recibi una llamada

del director de carrera del IM,
avisaindome de que Unicamente
podria tener un guia para todo el
evento. En ese punto, pensé que

la carrera se habia acabado para
mi: estar lesionado y tratar de
encontrar una persona preparada
para completar esta distancia me
parecia una tarea imposible. Hice
varias llamadas y contacté con mi
Club de Triathlon local, pero con el
tiempo del que disponia y el evento
acercandose cada vez mas deprisq,
todos los intentos terminaban

en via muerta. Y entr6 en escena
Paul Garwood, especialista en
Orientacion y Movilidad de Senses
Australia“; ya habia corrido con Paul
en la media maratén de HBF y me di
cuenta de que funciondbamos bien
juntos como equipo. Hablé con él
del aprieto en el que me encontraba;
me aconsej6 que no lo cancelara y
elaboramos un plan. Tras sobrevivir
a nuestra primera y Gnica sesion

de ciclismo antes del IM, tuve la
sensacion de que mi objetivo podria
estar a mi alcance. Sin embargo,
jadn teniamos que nadar juntos!
Nadar con guia depende en gran
medida de tener una frecuencia de
brazada razonablemente similar y
gran cantidad de confianza. Estar
atado al guia por medio un trozo
de cuerda que va desde mi cintura
hasta su tobillo puede tener sus
dificultades. Afortunadamente,
tuvimos la oportunidad de
practicar con éxito la natacion en
dos ocasiones, por lo que empecé

a creer que podiamos estar
realmente en la linea de salida.

El fin de semana de la carrera
La cantidad de logistica que se
requiere incluso antes de llegar a
la linea de salida es inmensa. En
primer lugar cuando intentamos
llegar a nuestro alojamiento para el
fin de semana nos equivocamos de
direccion. Una vez que encontramos
el lugar correcto, tuvimos que
ir a registrarnos a Busselton,
acudir a una sesién informativa
de la carrera, hacer una vuelta
de transicion, colocar nuestro kit
de carrera y finalmente colgar
la bicicleta. La noche anterior
estaba exhausto, ain antes de
haber comenzado la carrera.
Nada mas cerrar los ojos, sono el
despertador: eran las 4:30 am.
Habia que organizar los trajes de
neopreno, las gafas de natacion,
el trisuit, el gorro de natacion y el
chip de cronometraje. Incluso antes
de haber podido darme cuenta de
que ese era el dia, ya me estaba
poniendo el neopreno. El director de
la carrera nos avis6 de que ibamos
a empezar a las 6:50 am. La bocina
sono y salimos. Nuestro plan era
parar a los 2 kilbmetros o en el punto
de mitad de camino, para tomarnos
un respiro motivacional. Pero no
pudo ser, porque 1.500 nadadores
nos alcanzaron cerca del punto de
mitad de camino y Paul decidi6 parar
por temor a que nos aplastaran.
Cuando finalmente alcanzamos
la orilla, me senti aliviado, a pesar
de que s6lo habia nadado 1 hora
y 15 minutos. La natacién habia
fortalecido mi confianza, antes
de pasar a la etapa del ciclismo.

' https://www.hbfrun.com.au

2 https://www.wamc.org.au/major-events/perth-half-marathon

3 www.runnersworld.com/tag/it-band-syndrome

4 Senses Australia (www.senses.org.au) es un miembro corporativo mayor de la Dbl
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Cuando salimos con las bicis, con
un recorrido de 180 km. por delante,
mi adrenalina estaba bombedndose
por todo el cuerpo. Nuestro plan era
dividir el tramo ciclista en 2 partes y
no pensar en la distancia completa.
Pronto establecimos una cadencia
confortable y comenzamos a
superar a algunos competidores.
Completar el recorrido, que
consistia en 2 vueltas, era
mentalmente un desafio. Cuando
comenzamos la segunda vuelta,
tenia dudas acerca de mi capacidad
para seguir motivado durante 3
horas mas, muchas veces incluso
con un fuerte viento en contra.

No importa lo comodos que
sean tus pantalones de ciclismo,
ya que nada puede preparar tu
trasero para mantenerse 6 horas
y 20 minutos sobre el sillin. Los
vitores que recibimos tanto durante
la ruta como cuando finalizamos
la carrera en bicicleta fueron
simplemente asombrosos. No
podia creer que habia terminado
dos etapas en menos de 8 horas.
Me sentia sorprendido, pero
encantado de bajarme de la bici.

Después empecé el tercer evento,
corriendo con una seguridad
que me hacia volar; pero para
mi horror me habia dejado mis
dispositivos ortoticos en los otros
zapatos, que se habian quedado
en nuestro alojamiento. Esto a
efectos prdcticos significaba que
estaba a punto de correr 42 km con
un calzado de carreras sin suelas.
Sin embargo empezamos bien y
sentia que mi ritmo no se iba a ver
afectado por mis problemas de
calzado. Desgraciadamente, jesto
s6lo iba a durar los primeros 10 km!
El temido SBIT y un creciente dolor
en mi rodilla derecha se volvieron
cada vez mas preocupantes.

No hay palabras que puedan
describir la agonia de los 32
km. siguientes. La luz que iba
disminuyendo anulé mi resto
de vision; sencillamente estaba
corriendo vacio y ciego. En la
carrera habia marcadores de

distancia. En un momento, Paul
crey6 que estabamos en la Gltima
vuelta, lo que me levanté el animo,
hasta que nos dimos cuenta de
que nos faltaban adn dos vueltas.
Por entonces yo estaba llegando
al limite mas de lo que nunca
habia experimentado. Necesitaba
un respiro y estaba considerando
seriamente retirarme. El pablico me
animaba; me estaban empezando
a conocer y podian ver mi dolor y
como sufria. Esto me hizo seguir
adelante. Me marqué pequenos
objetivos alcanzables, pensando
en llegar de un punto al siguiente,
en lugar de pensar en las vueltas
completas. Me encontraba ya en
un mundo de dolor; el no tener
suelas en mi calzado me estaba
causando adn mas dolor. Sin oir
ni ver y con un gran dolor, segui
avanzando a duras penas.
Finalmente alcanzamos la vuelta
final y me dijeron que la meta
estaba ya a la vista. El clamor del
publico combinado con mi inmenso
dolor provocaron un cierto delirio;
de repente habia cruzado la linea de
meta y me converti en un Ironman.
El resto estd un poco borroso. Me
quedé abrumado por la emocion
y lloré, me sentia completamente
molido pero la medalla de IM
alrededor de mi cuello me decia
que habia ganado la batalla.

Australia
continuacion

La recuperacion

Quemado por el sol, apenas capaz
de caminar, mas rigido que la
madera de una puerta, me desperté
dandome cuenta de que todavia
no lo habia asimilado. Nos fuimos
de Busselton como guerreros
heridos. Paul y yo habiamos estado
pegados el uno al otro durante 14
horas y 42 minutos contra viento

y marea. Tardé 3 dias en poder
caminar bien por mi mismo; mi piel
se estuvo pelando durante semanas
y desde entonces jni siquiera he
pensado en el Triathlon! Esta ha
sido con mucho la experiencia

mas dura y mds desafiante que he
tenido nunca en mi vida. Consegui
el IM de la manera mas dura,

pero aprendi que lo imposible no
es un hecho, es una opinion.

Darren Stevens
(djs.1991@yahoo.com)
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Irlanda El Anne Sullivan Centre informa:

| 3 de marzo de 2017 fue el International World Hearing

Day (Dia Mundial de la Audiciéon). El Anne Sullivan
Centre celebro este dia promoviendo el uso de métodos de
comunicacion aumentativos y alternativos. Para ello visitamos
dos empresas locales muy conocidas, para fomentar lo que
denominamos “El Reto de la Comunicacién Aumentativa”. En
10 minutos ensefamos a los trabajadores de las empresas el
alfabeto de la LSI y después les dejamos 30 segundos para
deletrear en la mano de su companero una palabra que creian
que era la que mejor les definia. El reto era que su companero
tenia los ojos tapados y llevaba topones en los oidos
mientras que le deletreaban la palabra. Fue fantastico ver lo
rapidamente que los participantes pudieron reconocer las letras
que les estaban deletreando en la mano y nos parecié que esto
demostraba realmente que no existe la “discapacidad”. Nuestro
objetivo era que los participantes reconocieran la capacidad en
los demads y que comprendieran que cuando se estd haciendo
Comunicacién aumentativa y alternativa un esfuerzo por comprender y eliminar las barreras para la
inclusion social, todo el mundo se beneficia.

Para mas informacion sobre el Anne Sullivan Centre,
visitad la web: www.annesullivan.ie.

Jordania

Modalidades de Comunicacion con personas
sordociegas en el mundo arabe

a Srta. Asma Masa’adeh es sorda. Terminé una diplomatura
de 2 anos como Profesora de Nifos con Necesidades
Especiales y consiguié un Notable en su Titulo de Grado.
En 2013 la invitaron a hacer un curso sobre educacion
de sordociegos en la Perkins School for the Blind en
Boston, EEUU, dentro del programa de becas Hilton.
Paso6 alli un ano, junto con una de las intérpretes de
Lengua de Signos Arabe del Instituto. Perkins también le
proporcion6 un intérprete de ASL. Era la primera vez que
Perkins tenia una becaria sorda del extranjero y resulto
ser una experiencia muy positiva para todo el mundo.
Desde 2012 Asma ha estado trabajando con ninos
sordociegos. Es la responsable de la formacion de

profesores en el Instituto y es la vicedirectora de la Cita de Asma: “Los nifios sordociegos son
Unidad de Sordociegos. Recientemente ha elaborado rechazados en todas partes. El deseo de
un folleto que muestra los distintos métodos de mi corazon es visitar escuelas y centros de
comunicacion usados por las personas sordociegas, que Jordania e ir a otros paises arabes para

ha sido publicado por el Instituto para uso pablico. formar a las personas en la atencion y
educacioén de los ninos sordociegos.”

Para mas informacién, contactad con
Asma Masa’adeh en: hlid@gmail.com
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RO, Box 15, Salt 19110, Jordan, tel: +962000 5 3554953 Prfﬁftﬂg“[a tludp'::BET
fax: +962000 5 35354951, e-mail: HLID@go.com.jo FIghtBCtive, ha sender
e FipeTmes, i beers e 1o heft, puassive,
hand o the Deafbiind recipient and vice
—

The Holy Land Institute for Deal TACTILE SIGN LANGUAGE
and Deafblind Children (HLIDY) __.,

*The Holy Land Institute for the Deaf"[HLID) seeks to enable and prepare Deaf,
hard-of-hearing and deafblind children, as well as people with other sensory and
physical duabilities, for inclusion snd participation in their farmilies snd
communities in & meaninghul way, and to make their valuable contribution 1o an
imthusiag chvic society (in the Middle East)
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La Unidad de Sordociegos del Holy Land Institute
for Deaf and Deafblind Children, en Salt, JORDANIA

por Khadijeh Ameireh

Lenguaje inteligible
cUando VEO un Nuevo nino,
observo lo que hace para tratar
de averiguar lo que quiere. Como
profesores, traducimos el lenguaje
corporal del nino a signos y a la
lengua de signos tactil para que
su comunicacion resulte accesible
e inteligible para las personas que
le rodean. El objetivo es que sus
manitas empiecen a hablar.

Expectativas

Algunos de los nifos presentan
discapacidades anadidas. Para
atenderles y educarles tenemos
que ser observadores y creativos,
nuestras expectativas deben
permanecer SIEMPRE altas,
incluso si los logros tardan una
eternidad en llegar y no son
quiza lo que esperabamos.
Mientras tanto el nifio puede ir
desarrollando otras habilidades.

Dos profesoras sordas con un alumno
sordociego, Mohammed, estudiando
una oruga
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Paciencia y Control

Trabajar con nifos y jovenes
sordociegos exige grandes
cantidades de paciencia y
compasion. Tal vez la leccion mas
dificil que tiene que aprender
nuestro personal es no ordenar
a los nifos lo que tienen que
hacer, sino tratar de animarles
a que expresen sus deseos por si
mismos, mientras que nosotros
les apoyamos y les guiamos.

Programas Educativos
Individualizados (PEI)
Independientemente de cual

sea su nivel de capacidades y
potencialidades, elaboramos
programas individualizados para
cada nino de la unidad, planes que
son seguidos por los profesores, los
voluntarios, asi como, y esto es lo
mas importante, por los padres y los
familiares que le rodean.

Sin embargo los PEI no son una
receta, sino una guia para que los
programas individuales sigan por
el buen camino y para registrar
lo que el nifo ha conseguido. La
mayor parte del tiempo el nino nos
indica donde quiere ir, qué quiere
hacer, donde estan las lagunas en
lo que se refiere al comportamiento
y los conocimientos, etc. Y luego
depende del profesor o de la
persona responsable adaptar el PEI,
segun los progresos y los deseos
del nifo y no adaptar el nino al
programa.

jLos Nifnos Sordociegos Prefieren
Entornos Sordos!

Nuestra experiencia es que los
ninos sordociegos progresan muy
bien en un entorno sordo. Muchos
ninos y jovenes sordos, asi como el
personal sordo ofrecen mds y mejor
comunicacion utilizando la lengua

de signos tactil. De hecho vemos
constantemente cudnto aprenden
los ninos sordociegos de sus
amigos e iguales sordos, y como se
desarrollan mas rapida y facilmente
con profesores sordos.

La Srta. Khadijeh tiene un Titulo
de Grado en Trabajo Social. En
2007, mientras estaba cursando sus
estudios de Grado, se incorpor6 a
la Unidad de Sordociegos del Holy
Land Institute como profesora.
Muy pronto su gran interés y
excepcional actitud, asi como la
compasién que mostraba en su
trabajo se hizo evidente, por lo que
en 2010 se convirti6 en directora
de la unidad. Tiene una destacable
relacién con los ninos y jovenes
sordociegos de su unidad, que en
este tiempo ha crecido desde 2
ninos en 2001, hasta 2 adultos y
11 nifos (de 3 a 16 anos) hoy en
dia. El equipo docente asciende a
5 profesionales sordos y 8 oyentes
y el personal de la residencia es de
4 personas. Hay 2 voluntarios mas
y aproximadamente entre 10y 13
estudiantes sordos para apoyar
en los tiempos de comida y en las
horas extraescolares.

Para mas informacién acerca del
Programa de Sordociegos del
Holy Land Institute for Deaf and
Deafblind Children, contactad con
Khadijeh@gmail.com

CITA de Khadijeh: “Tenemos
que compatrtir las vidas
de los sordociegos segin

sus propios términos para
poder comprenderles y
compartir con ellos nuestro
maravilloso mundo”.
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Mohammed, que es sordociego, con
su profesora y un nifio oyente

La sordociega Miriam jugando
con 3 alumnos sordos

Kawthar, una alumna sordociega
con discapacidad maltiple con su
profesora sorda

Jordania
continuacion

La percepcion y la conciencia de las “cosas

espirituales” en los ninos sordociegos

Brother Andrew A.L. de Carpentier

U no de los mayores
retos, pero también

quiza uno de los aspectos
mas interesantes de
trabajar con nifios y jovenes
sordociegos es tratar de
“leerlos”. Especialmente
con los ninos que siguen
en la etapa prelinguistica
0 que puede que nunca
lleguen a desarrollar un
lenguaje signado, escrito
o hablado inteligible,
aprender a leerles es

absolutamente fundamental.

Tratamos de entrar en su
mundo de comunicacion
y de leer su lenguaje
corporal, sus reacciones
ante los eventos del
exterior y ante las cosas
que tienen un impacto en
sus vidas. Aprendemos a
interpretar los sonidos y
los movimientos tipicos
que hacen para expresar
sus emociones. De hecho,
una vez que empezamos a
comprender nos quedamos
asombrados por el nivel

de comunicacién que
se esta produciendo.

Pero ;qué pasa con el
pensamiento abstracto?
;Pueden pensar en manana
0 en pasado manana?
¢Como podemos saber
si no sabemos como
preguntar? ;Si no tienen un
lenguaje para responder?
¢Qué pasa con los temas
espirituales? ;Hay una
posibilidad de que puedan
experimentar e interactuar
con algo/alguien mas alla
de “nuestros sentidos”?
¢Estan sus ojos interiores,
sus oidos interiores, tan
bien sintonizados y tan
receptivos que son capaces
de percibir “ese otro
mundo”? ;Tal vez sienten
la presencia se seres
espirituales, de dangeles?

Esto nos lleva a la
altima pregunta:

La gente como yo, con
sentidos que funcionan
normalmente, estamos

aburridos por el bombardeo
constante de senales
visuales y auditivas que
atestan nuestros cerebros,
haciendo que nos volvamos
“sordos” y “ciegos” a las
senales amables que
vienen de dentro.

¢Estan tal vez nuestros
“pobres” ninos sordociegos
destinados a ser unos
dulces recordatorios para
aquellos de nosotros que
nos hemos vuelto “ciegos”
y “sordos”, que hemos
perdido la habilidad de
comunicarnos con los
mundos de mas alla..., con
el mundo del Creador?

Para mas informacion sobre
el Holy Land Institute for

. Deaf and
Deafblind
Children,
contactad
con Brother
Andrew
at hlid@
go.com.jo

2=

__ﬂ

Jutio 2017 o DbI Review e 55




Noticias de los paises

Malawi

el programa Signo

Sordoceguera en Malawi y Zambia:

Sra. Emma Kulombe

i vais a Chisombezi, cerca
de Blantyre, la sequnda

ciudad mas grande de Malawi,
podréis tener la oportunidad de
visitar uno de los tesoros de este
pequeno pais de 17 millones
de habitantes: el Chisombezi
Deafblind Centre' (Centro de
Sordociegos Chisombezi). La “Reina
Africana” de este pequeno Reino
es la Sra. Emma Kulombe, cuya
energia e incurable optimismo le
ayudaron a conseguir el apoyo y
la participacion necesarias para
crear la primera escuela para ninos
sordociegos en Malawi. ;Sabéis
doénde estd Malawi? Este pais
de 840 km de largo y 160 km de
ancho estd embutido entre los
paises de Tanzania, Mozambique,
Zimbabwe y Zambia, en Africa
del Este. En esta region, en la que
muchos paises estan plagados
de conflictos politicos y violentas
competencias por el acceso a los
recursos minerales, Malawi destaca
como un pais pacifico, tal vez
porque no se beneficia de unos
recursos tan ricos y estratégicos
como el petréleo o el oro.

El proyecto del Chisombezi

Sra. Emma Kulombe, Eril Mbeki y Jaques Souriau

Deafblind Centre comenzé en
2004. Tardaron algin tiempo en
construirlo, una parte tras otra, los
dormitorios, las aulas, la cocina, las
instalaciones para el personal, el
generador y el suministro de agua.
La senora Emma llamé a muchas
puertas para encontrar dinero y
apoyo politico. jNunca se rindio!
El domingo 23 de octubre
de 2016 tuve el privilegio, por
invitacion suya, de pasar varias
horas en este pequeno espacio
del planeta, en el que 20 ninos
sordociegos viven cerca unos de
los otros, en un cdlido (algunas
veces muy caliente, debo decir),
seguro y sensible entorno
humano. Los profesores fueron
tan amables que me permitieron
conocer y relacionarme con cada
uno de los nifos que estaban alli.
Tienen distintos estilos, debido
a la variedad de sus etiologias,
deficiencias sensoriales y perfiles
evolutivos. Algunos de los nifios
se encontraban en algln punto
entre ser definidos estrictamente
como sordociegos congénitos
o sordociegos adquiridos. Sin
embargo, fue posible entablar

con cada uno de ellos un contacto
constamte y gozoso, sin romper
de manera intrusiva la relacion
con sus profesores. Gracias a
estos encuentros, consegui
el conocimiento prdctico que
necesitaba para embarcarme en
un gran proyecto que describiré
con detalle a continuacion.
En 2003, el Secretario General
de la ONG noruega, the Signo
Foundation? (una organizacion
de 120 anos de antigliedad de
cardcter religioso, que atiende a
700 personas sordas con problemas
anadidos y personas sordociegas)
visitd Malawi por invitacion de la
Norwegian Church Aid3. En ese
momento conoci6 a la Sra. Emma y
visito la Maryview School for Deaf
Children“ (Escuela Maryview para
Ninos Sordos) (cerca de Blantyre)
y (en la misma zona) la Montfort
Special Needs Education College®
(Facultad Montfort de Educacion
para las Necesidades Especiales),
donde los profesores para nifnos con
discapacidad recibian su formacion.
Se di6 cuenta de que en Malawi
adn no existian servicios para
ninos sordociegos y decidié usar

1 chisombezideafblindcentre.weebly.com
2 www.signo.no

56 ¢ Dbl Review e Juiio 2017

3 https://www.kirkensnodhjelp.no

“ https://www.facebook.com/
pages/Maryview-School...Deaf-
Children/745270135517260
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sus relaciones profesionales para
ayudar a poner en marcha un
proyecto para estos nifos. La Sra.
Emma fue invitada a Noruega en
2004 y hasta 2007 este nuevo
Chisombezi Deafblind Center
ha recibido el apoyo econémico
de la Norwegian Church Aid y el
asesoramiento técnico de la Signo
Foundation. En 2007, la Norwegian
Church Aid pens6 que no tenia las
competencias técnicas necesarias
para continuar prestando apoyo
a un proyecto de este tipo y se
lo entregaron al Departamento
Internacional de la Signo
Foundation. Signo recibe apoyo
econémico del gobierno noruego
para este tipo de actividades.
Desde 2008, el proyecto esta
en las capacitadas manos de
Kenneth Verngard, un veterano
profesional de la Signo Foundation,
que empez6 a trabajar en
1995 como auxiliar de servicios
asistenciales mientras estudiaba
para profesor. Al cabo de algunos
anos trabajando para la Signo
Foundation, y realizando estudios
internacionales tras finalizar sus
estudios para profesor, se incorpord
al departamento internacional
como asesor para proyectos
internacionales. La colaboracion
permanente entre el Chisombezi
Deafblind Center y Signo se ha
llevado a cabo a lo largo de 3

Kenneth Verngard

periodos sucesivos: 2007-2009,
2010-2015 y ahora, 2016 to 2019,
con la posibilidad de ampliarlo 8
anos mas. Para conseguir que el
proyecto fuera holistico y coherente,
se propusieron 3 prioridades
principales: establecer un sélido
programa de infraestructuras
(edificios, suministro de energia,
personal), desarrollar un programa
de informacion eficaz, que incluyera
el apoyo a las familias y ofrecer
formacion a los profesionales.

Ya hay mucho hecho en lo que
respecta a las infraestructuras: la
escuela tiene edificios, un adecuado
suministro de energia y un potente
equipo de profesores. Un proximo
proyecto importante sera garantizar
un acceso a Internet a través de
WIFI para facilitar la colaboracién
internacional y un acceso
permanente a la informacion.

Ademas de las instalaciones
de la escuela, el Chisombezi
Deafblind Center ha desarrollado
un programa descentralizado de
apoyo a 65 personas sordociegas
y a sus familias, a través de
un programa de servicios de
educacion y rehabilitacion a
domicilio. Los profesores y otros
trabajadores sociales identificaron
personas con sordoceguera y
ofrecian asesoramiento a sus
familias acerca de c6mo mejorar
la calidad de vida de sus hijos
en casa. Uno de los retos dentro
de este contexto era hacer que
la informacién fuera accesible
para todo tipo de familias y de
comunidades, incluyendo aquellas
que no estaban alfabetizadas.

Hay algo que ayudé a Kenneth
a enfrentarse a este problema. En
2010, se encontré con un colega
de Zimbawe que habia disenado
un folleto para profesionales
que trabajan con nifos con
discapacidad y él decidi6 hacer lo
mismo para los ninos sordociegos.

Mientras que el folleto de Zimbawe
estaba apoyado en textos, Kenneth
queria un folleto basado en
ilustraciones para conseguir que la
informacion fuera accesible para los
padres analfabetos. Remitio este
proyecto a sus colegas noruegos.
Al principio no mostraron mucho
entusiasmo, alegando que los
ninos sordociegos son tan diversos
que no era ni relevante ni posible
escribir y dibujar pequefnos consejos
que fueran adecuado para todos
ellos. Sin embargo, Kenneth fue
lo sufientemente cabezota como
para conseguir que algunos colegas
se involucraran en este folleto. jY
funciono! Consiguieron preparar
unas pautas esenciales acerca
de como vivir y comunicarse con
personas sordociegas. Contrataron
a Selvi Aspen Solvang, un
alfarero y pintor noruego para
que desarrollara los dibujos que
iban ailustrar la informacién
necesaria. La primera version
estuvo finalizada en 2015 y puesta
a disposicion de los usuarios para
probar su relevancia y legibilidad.
Esto desemboco en otro rasgo
importante de esta historia:
Haakon Lie. Haakon es un
colega de Kenneth en la Signo
Foundation, responsable de la
unidad residencial para personas
con sordoceguera. Asumi6 un
papel activo a la hora de disenar
el folleto y colaboré con Kenneth
para mejorar la sensibilizacion y los
conocimientos sobre sordoceguera
entre los profesionales y las
organizaciones en otros paises
africanos colaboradores. Su primer
vigje a Malawi fue en 2013, con
motivo de la organizacion de una
conferencia sobre sordoceguera de
3 dias para 20 personas de Malawi
y Zambia, lo que incluia profesores,
instructores de rehabilitacion a nivel
de la comunidad, representantes
de los gobiernos de ambos paises

5 https://www.facebook.com/.../Montfort-special-needs-education-college.../257433240...
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La Sra. Emma con una alumna

y algunos més. En 2015, Haakon
y Kenneth regresaron a Malawi
para poner a prueba el folleto
durante un taller para profesores
e instructores de rehabilitacion a
nivel de la comunidad y a través de
reuniones con algunas familias en
sus hogares. Todo el mundo queria
saber si el folleto era adecuado
para transmitir informacion sobre
la sordoceguera, si las ilustraciones
eran comprensibles y si podia
encajar en la cultura local.

En este contexto, Kenneth,
Haakon y yo (como profesor de
la Universidad de Groningen®)
viajamos a Malawi en octubre de
2016 para reunirnos con la Sra.
Emma en un programa intensivo
de 2 semanas que incluia varias
actividades: un seguimiento
del proyecto del folleto; un
taller en la Montfort Special
Needs Education College para
mejorar la parte de su curriculum
relacionada con los conocimientos
sobre sordoceguera (en
colaboracion con la Universidad

de Groningen), ademas de
un taller de sensibilizacion en
Zambia para los profesores del
Zambian Institute of Special
Education (ZAMISE)’ (Instituto de
Educacion Especial de Zambia).
;Por qué Zambia? En 2010,
Kenneth conoci6 a Simate
Simate, el Secretario General de la
Deafblind Association of Zambia?®
(Asociacion de Sordociegos de
Zambia), en una conferencia en

Blantyre, Malawi. Simate sefal6 que

en ese momento en Zambia adn no
habia servicios para sordociegos.
Kenneth decidié analizar la
posibilidad de apoyar el desarrollo
de servicios en Zambia por medio
de un plan global de colaboracién
entre Zambia, Malawi y la Signo
Foundation. A través de varios
contactos con la administracion
de Zambia, se seleccionaron

2 instituciones principales por
considerarse adecuadas para este
proyecto: el Bauleni Special Needs
Project (BSNP)° (Proyecto Bauleni
de Necesidades Especiales), en el

que se podria organizar un primer
programa para nifos sordociegos;
y el Zambian Institute of Special
Education (Instituto de Educacion
Especial de Zambia), donde se
podria realizar la formacioén de los
profesores, posiblemente a través de
una colaboracién con el Montfort
de Malawi. Zambia (752 000 km?,
dos veces el tamano de Alemania)
es un pais mucho mayor que
Malawi y con una densidad de
poblacion mucho mads baja (16
millones de habitantes). Malawi y
Zambia estén cerca uno del otro y
comparten muchas caracteristicas
culturales. Por lo tanto, unir
fuerzas entre los dos paises en
lo referente a la sordoceguera
parecia una buena estrategia.

Hdkon y Kenneth prepararon
esta vez un nuevo folleto que
incorporaba textos y fotos
adecuadas para las familias,
asi como pautas para que los
profesionales usaran el folleto
original para padres en su trabajo
de asesoramiento. En un taller
en Malawi, esto resulté ser un
éxito. Las ideas y las ilustraciones
elaboradas entre Chisombezi y
Signo funcionaron bastante bien
en Malawi, e hicieron que durante
los talleres surgieran muchas
pregunta relevantes. La Sra. Emma
y yo impartimos otro taller para los
profesores del Montfort Institute,
en un intento de proporcionar
mas conocimientos acerca de la
sordoceguera y preparar un trabajo
de colaboraciéon dirigido a mejorar
el curriculum de Montfort sobre
sordoceguera. La informacion
general sobre sordoceguera
estaba apoyada en sesiones de
video andlisis, un método que
la mayoria de los participantes
no habia usado nunca.

La semana siguiente, nosotros
4 volamos a Lusaka, Zambia,

www.rug.nl

© ® N o

www.allianceforum.org
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para las mismas actividades que
en Malawi, pero esta vez de cara
a una audiencia que no tenia
experiencia en sordoceguera.
Hakon y Kenneth impartieron un
taller sobre sordoceguera para
profesores en el Bauleni Special
Needs Project, mientras que la Sra.
Emma y yo trabajamos con los
profesores del Zambian Institute
of Special Education (ZAMISE).
Aparte de todas estas
formaciones de profesionales y
actividades de sensibilizacion,
Kenneth mantuvo varios contactos
con las autoridades administrativas
de los dos paises para organizar
un programa de futuro. Se elabord
un Memorando de Entendimiento
para cada pais, con el objetivo
de establecer una colaboracién
futura entre las administraciones
nacionales, la Signo Foundation
y la Universidad de Groningen.
Entre marzo de 2017 a febrero de
2018, los profesores de Montfort,
ZAMISE, Chisombezi Deafblind
Center y Bauleni Special Needs
Project tendran la oportunidad

'i'"

-.-‘......-.-'

i
N
Taller de sesion de planificacion

de participar en un programa de
formacion sobre sordoceguera,
una parte en Malawi y una

parte en Zambia. Este programa
incluird: un conocimiento general
de la sordoceguera, formacion

en movilidad, una introducciéon

al marco conceptual de los
cuadernillos sobre Sordoceguera
Congénita y Comunicacion®
(interaccion social, gestos, creacion
de significado, desarrollo del
lenguaje) y la practica del video
andlisis (aspectos técnicos y marco
conceptual). Los participantes

tendran que realizar diversas tareas:

actividades prdcticas con ninos
sordociegos congénitos, estudio
de bibliografia preparatoria antes
del comienzo del curso, estudios
de bibliografia supervisada con
presentaciones ante los otros
alumnos, ejercicios de movilidad,
guia y comunicaciéon adaptados a
la sordoceguera, andlisis de videos
y elaboracién de un informe sobre
un Estudio de Caso. Tomando como
base esta formacion, el curriculum
del curso sobre sordoceguera

para profesores que se imparte
en Montfort serd modificado y
ZAMISE redactard el suyo propio
para un curso certificado que
estd en proyecto. Ademads, los
participantes interesados tendran
la posibilidad de participar en

el Maser sobre Comunicacion

y Sordoceguera Congénita

de Groningen si lo solicitan y

son aceptados por su propia
adminsitracion, la Signo Foundation
y la Universidad de Groningen.

Se ha hecho mucho y ain hay
mucho por hacer. Algo positivo
estd sucediendo para las personas
sordociegas de Malawi y Zambia
gracias a esta colaboracion
internacional permanente, en la que
todos los participantes aprenden
y progresan. Hay bastante gente
interesada y entregada a este
programa como para anticipar que
el proyecto global serd un éxito.

Jacques Souriau

Participantes de un taller en el Montfort Special Needs Education Collete

10 Publicado en 2006 por VCDBF/Viataal, St. Michielsgestel, Paises Bajos. Trabajo realizado por el Grupo de Trabajo sobre Comunicacion de la DbI.
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De la Exclusion a la Inclusion:
la Historia del Exito de un Empresario
Sordociego que Vive en un area remota

IHEMA Deafblind Malawi’

se ha dedicado los Gltimos 7
anos a empoderar a sus miembros,
promoviendo distintos enfoques
para superar los prejuicios
relacionados con la sordoceguera
en el pais. Queriamos presentar la
interesante historia de un éxito
para demostrar la capacidad de
las personas de la comunidad
sordociega de Malawi para mejorar
su bienestar personal. Nuestra
historia habla de Geoffrey Mghima,
un hombre sordociego de 43 anos,
que vive en el distrito de Mzimba,
ubicado a unos 200 km al norte de
Lilongwe, la capital de Malawi.

Cuando hace algunos anos
VIHEMA Deafblind Malawi se
embarcé en un programa de
identificacion y evaluacion de
personas con sordoceguera,
localizamos a Geoffrey, que en esos
momentos estaba trabajando en su
pequeno jardin de tabaco. Geoffrey,
al igual que cualquier otro hombre
de su vecindario, también queria
mejorar su terreno y mejorar la
situacién econémica de su familia.
Los profesionales del proyecto se
quedaron sorprendidos cuando le
preguntaron a Geoffrey si habia
algin otro negocio en el que le
gustaria aventurarse. Rapidamente
pregunt6 a los profesionales qué
posibilidades habia de conseguir
ganado para mejorar su situacion
econémica. Geoffrey Mghima se
convirtié por consiguiente en uno de
los primeros de los 30 sordociegos
gue se beneficiaron de una
iniciativa apoyada por la Fundacion
finlandesa ABILIS?.

Al principio del programa, los
beneficiarios como Geoffrey
recibieron dos cabras (1 macho
y 1 hembra). El trato era que una

vez que la primera
pareja de cabras
se reprodujeran y
tuvieran un par de
crias, el beneficiario
se quedaria con las
crias y pasarian la
pareja original a otro beneficiario
del programa. Las condiciones de
esta iniciativa obligaban a cada
beneficiario a respetar la duracién
de su proyecto individual; de otra
forma se les pediria que devolvieran
sus aportaciones. Estas condiciones
animaron a Geoffrey a trabajar muy
duro; por eso resulto ser el mejor de
los 30 beneficiarios del programa.
Definitivamente su sordoceguera
no le hizo desmotivarse a la hora
de trabajar duro para mejorar su
situacion economica.

Desde estos humildes comienzos,
hace algunos anos, cuando
comenzo6 con 2 cabras, ahora tiene
un ganado de mads de 14 cabras.
Después de pasar su pareja original,
como se le solicitaba, ahora puede
llamarse a si mismo un empresario
de éxito. Aparte de su saludable
negocio de ganaderia, también
tiene un saludable jardin de
tabaco; ambos le permiten ganar
lo suficiente para comprar comida
y ropa para su familia, ademas
de apoyar la educacion de sus
hermanos, situaciéon que no era
posible anteriormente.

Esta historia de éxitos demuestra
radicalmente que la sordoceguera
como discapacidad puede ser
vencida con programas practicos de
apoyo individual.

,"
—

Geoffrey

Para mas informacion,
contactad con VIHEMA en:
vihema.deafblindmalawi@
gmail.com

1 VIHEMA Deafblind Malawi es un miembro corporativo mini de la Dbl

2 www.abilis.fi/en
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Nicaragua

La Colaboracion
Internacional
ayuda a los
Sordociegos de
Nicaragua

Tracey Veldhuis y Mélanie Gauthier

n 2015, DeafBlind Ontario

Services' (Canadd) y Mo
Gard? (Suecia) establecieron una
colaboracion para proporcionar
experiencia a la Asociacion de
Sordociegos de Nicaragua® (ASCN) a
través de un programa de formacion
y tutorizacioén para personas con
sordoceguera de Nicaragua. Esta
colaboracion habia detectado una
necesidad de formacion relacionada
con las actividades de la vida diaria.
El Canadian Helen Keller Centre*
(CHKC) también ofreci6 su apoyo
para este proyecto de colaboracion.

En febrero de 2017 Tracey Veldhuis
(DeafBlind Ontario Services) y
Mélanie Gauthier (CHKC) pasaron
10 dias en Masaya, Nicaragua. El
objetivo era ayudar a los profesores
y a las personas con sordoceguera
a ser mas independientes y a poder
participar de manera mas plena
en sus comunidades, utilizando
los dispositivos y recursos de baja
tecnologia que estuvieran disponibles
a nivel local. Esta colaboracion fue
posible gracias a una subvencién
de la Luke Four Foundation,
de Peterborough, Ontario®.

Antes de entrar en el aula,
Veldhuis y Gauthier pasaron algin
tiempo sumergiéndose en la
realidad de vida de los adultos con
sordoceguera de Nicaragua. Visitaron
los hogares de 4 familias para ver
coémo vivian y aprender acerca de
los retos a los que se enfrentaban
y como se apoyaban entre ellos.

Los alumnos recibieron los kits
de herramientas que trajeron
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Veldhuis cuenta la historia:

“Muchos de los retos a los que se enfrentan las
personas con sordoceguera de Nicaragua son
parecidos a los de Canada...pero hay otros retos que
SON Nuevos para Nosotros.

Las personas con sordoceguera de Nicaragua no
reciben ningin tipo de apoyo o ayuda econémica del
gobierno. Deben ser resistentes y ayudarse entre ellos.

Varias de las personas pedian ayuda para cocinar,
ya que preparaban la comida sobre un fuego abierto.
La posibilidad de cocinar personalmente afecta a su
independencia.

Al cocinar sobre un fuego abierto se preocupan
por la seguridad y por reducir el riesgo de lesion.
Esperamos poder hacer una formacién sobre cocinar
de forma segura en una futura visita a Nicaragua, ya
que las personas sordociegas han manifestado que es
muy importante aprender a hacerlo.

Les ensefiamos técnicas, como por ejemplo como
marcar e identificar los contenedores de comida
en sus casas; buscar formas de marcar su ropa con
puntos de pintura en relieve, entre otras cosas, de
manera que puedan elegir por si mismos y vivir de
manera independiente.

También impartimos formacion en un aula a los
miembros de la organizacion, asi como a profesores
que trabajan con nifos con sordoceguera. La
formacion tenia el formato de “formar al formador”,
para asegurarnos de que estaban bien preparados
para atender a las personas con las que trabajaban,
ademas de compartir la informacién con otros
profesionales. Los profesores pensaban aplicar lo
aprendido en su trabajo futuro.”

de Canada para ayudarles a aplicar las nuevas
estrategias que habian aprendido. Estos kits incluian
materiales como: elasticos, clips, pintura en relieve y
pequenas hojas de aumento. Para algunos alumnos,
recibir estos recursos, que son bdsicos y baratos en
Canadd, iba mas alla de lo que podian sonar.

“Una mujer comenté que nunca habria pensado
que iba a tener su propia lupa”, comentaba
Gauthier. “Estas lupas sélo cuestan 33 céntimos en
Canada. Estaba tocando el cielo con las manos.”

Las organizaciones colaboradoras reconocen que
hay mucho mas que hacer. Esperan seguir con esta
colaboracion con los nicaragiienses en el futuro,
por medio de recursos, apoyo y formacion.

Jugando al BINGO con cartas adaptadas

Mientras tanto, las organizaciones colaboradoras
van a apoyar a la ASCN para que acudan a la
proxima conferencia de la DbI en Dinamarca, algo
que nunca ha tenido la oportunidad de hacer en el
pasado. DeafBlind Ontario Services presentard en
esta conferencia nuestra experiencia en Nicaragua.

Para mas informacién, contactad con Tracey
Veldhuis (t.veldhuis@deafblindontario.com),
Deafblind Ontario Services o Mélanie Gauthier
(mgautier@chkc.com), Provincial Programs
Manager, Canadian Helen Keller Centre

' Deafblind Ontario Services (www.deafblindontario.com) es un
miembro corporativo mayor de la Dbl

2 Mo Gard es una entidad sin animo de lucro, propiedad de una fundacion
y que ofrece servicios de apoyo y servicios, tratamientos, educacion y
conocimientos. Nuestras d@reas de atencion son la comunicacion y la
discapacidad (www.mogard.se/om-mo-gard)

3 ASCN es un miembro corporativo menor de la DbI
4 chkc.org
° https://www.canadahelps.orgen/charities/luke-four-foundation
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Rusia

Segfm datos no oficiales, se
estima que la prevalencia del
sindrome de Usher en Rusia es de
alrededor de 15.000 casos por cada
150.000.000 people. Aunque a
primera vista esta baja incidencia
puede parecer insignificante,
infravalora la importancia de

la pérdida dual de vista y oido,

en el sentido de que depriva

a estas personas de aspectos
fundamentales de la comunicacién
humana. Esta deprivacion sensorial
conduce a un severo aislamiento
social y genera vulnerabilidades
psicologicas asociadas, problemas
estos de gran importancia a pesar

de a baja incidencia de su aparicion.

En lo que respecta a la pérdida
de vision, hace 20 anos pocos
podrian imaginar que los cientificos
serian capaces de desarrollar
métodos para restaurar la
vision o al menos para evitar la
progresion de los sintomas de la
retinitis pigmentosa’. Hoy en dia
estamos siendo testigos de como
cientificos de todo el mundo estan
obrando milagros y llevando a
cabo fructiferos intentos en este
sentido. La terapia genética,
que ha alcanzado un elevado
nivel, es un método innovador
que estd siendo usado para
tratar la retinosis pigmentosa.
Este tratamiento se centra en la

naturaleza de la enfermedad y
cambia radicalmente su progresion.
La terapia genética que aborda
la recuperacion de las funciones
visuales y auditivas en humanos
adultos parecia imposible hace
algunos anos. Los cientificos
pensaban que estos desordenes
genéticos so6lo podian ser tratados
antes del nacimiento durante la
embriogénesis. También asumian
que la enfermedad sélo se podria
evitar a través de la fertilizacién in
vitro. Ahora que se han probado
multiples técnicas y enfoques
gracias a los experimentos, vemos
que el ADN en las células de los
humanos adultos puede repararse
a si mismo, si un segmento
saludable de ADN (gen) es
insertado en la locacion adecuada.
Este afo (2017) ha venido
marcado por varios avances en el
uso de la terapia genética para
revertir la sordera y la ceguera en
humanos. En concreto, podemos
decir que las técnicas de terapia
genética que se encuentran
mas cerca de tener una amplia
aplicacion clinica son el uso
de la terapia genética RPE65
para la ceguera causada por la
amaurosis congénita de Leber?
y retinitis pigmentosa; y el uso
del vector adenovirus CGF166
para superar la sordera causada
por mutaciones genéticas del
factor de transcripcion atonal®.
Desde 2016 la Deaf-blind Support
Fund So-edinenie (Connection)”,
en colaboracion con el Laboratory
Sensor-Tech®, CRO Oftalmic® y las
principales instituciones y clinicas
cientificas rusas han estado
tratando activamente el problema
de llevar los métodos genéticos
a la practica en Rusia para tratar
la ceguera y la sordoceguera.

Investigacion sobre el sindrome de Usher en Rusia

Con vistas a emprender un
proyecto que demostrara los
beneficios de la terapia genética
para tratar el sindrome de
Usher, invitamos a 24 personas
sordociegas que presentaban
los tipicos sintomas clinicos de
esta condicion para realizarles
unos examenes médicos mas
exhaustivos. En la primera fase,
que terminé en el cuarto cuarto
de 2016, el biomaterial de los
pacientes pasé unos andlisis
genéticos bioinformativos,
con el objetivo de detectar los
“defectos” de su material de ADN.
En el segundo cuarto de 2017,
todos los pacientes pasardan
unos exdmenes audiologicos
y oftalmolégicos de alto nivel,
ademas del andlisis de sus datos
geneéticos para conseguir una
imagen completa de su condicion y
registrar el proyecto en un recurso
internacional ClinicalTrials.gov’, con
la oportunidad de tomar parte en
ensayos clinicos sobre la perspectiva
de los métodos de terapia genética.

Uno de los objetivos
fundamentales de este proyecto
es dar esperanza y ofrecer a las
personas con retinitis pigmentosa,
hasta ahora abocadas a la ceguera,
la oportunidad de conseguir un
tratamiento eficaz. Las companias
farmacologicas domésticas estan
planificando de cara al futuro,
la aplicacion generalizada de la
tecnologia genética en Rusia y
la produccién de genes-droga.

Andrey Demchinskiy,
Laboratory “Sensor-Tech” and
Deaf-blind Support Fund So-
edinenie (Connection) (email:
demchinsky@sensor-tech.ru)

1 www.aao.orgeye-health/diseases/
what-is-retinitis-pigmentosa

2 www.ghr.nlm.nih.gov/condition/leber-
congenital-amaurosis
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3 www.ncbi.nlm.nih.gov
4 www.so-edinenie.org
> www.sensor-tech.ru

¢ www.oftalmic.ru
7 www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/
PMC4076126
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El hogar donde te sientes a gusto

urante muchos anos, hemos
Dsoﬁado con contar con una
casa propia para las personas
sordociegas, en la que vivirian
tranquilamente, interactuando con
los demads y estarian a salvo de las
tormentas de la vida, aunque fuera
probable que se sintieran solos.
Por fin jnuestro suefo se ha hecho
realidad! En el otofio de 2016 la
So-edinenie Foundation' abrio
en Rusia su primera residencia a
tiempo completo para personas con
problemas combinados de vista y
oido. El proyecto fue denominado
“La Casa Tranquila”. Esta bonita
mansion moderna de 3 plantas esta
situada cerca de Troitsk, en la zona
de la Nueva Moscl. Actualmente
hay 8 personas viviendo en la
casa: 4 mujeres y 4 hombres.
Muchos de ellos son viejos amigos,
asi que estaba deseando hablar
con ellos para averiguar como les
iba alli la vida, si les gustaba o
no y qué era lo que hacian alli.

Y aqui estoy, en la Casa Tranquila.
Estoy subiendo por las escaleras de
madera hasta la segunda planta.
Entro en una gran sala. Es la sala
de estar, que también hace las
veces de cocina y de comedor.
Puedo percibir inmediatamente la
atmoésfera del Hogar, distinta de
la de las instituciones estatales,
mas bien como la de una casa
en la que vive una gran familia.
Hay una alfombra en el suelo.

Hay un comodo sofa decorado
con pequenos cojines bordados.
Sentarse y hablar en ese espacio
jes tan confortable! En este
momento hay dos personas
sentadas alli: dos hombres que se
llaman Alexey, viejos amigos mios.
Estan comunicandose a través del

deletreo manual, mano sobre mano.

Les saludo, me identifico hablando

con las dos manos al mismo tiempo
(una para cada uno). Los chicos me
entienden, jestamos muy contentos
de vernos! Inmediatamente me
llevan a dar una vuelta por la casa.

En esta planta, aparte de la
sala de estar hay un bafio grande
con una banera. Y también una
lavadora. La cocina cuenta con todo
lo necesario: armarios facilmente
accesibles, una nevera gigante,
un microondas y una cocina
de gas. En la sala de estar hay
también un ordenador, ademas
de estanterias llenas de libros.

La tercera planta de la casa
tiene la misma disposicion. Hay
un bano y otra lavadora.

Alexey Piseev es una persona
sordociega total. Ciego de
nacimiento. A los 10 anos empez6 a
perder la audicion. Ahora ni siquiera
los audifonos le sirven de ayuda. Se
comunica con el alfabeto manual.
Creci6 en una casa de acogida para
sordociegos en Zagorsk (ahora
Sergiev-Posad). Después termino
en el hogar de acogida Klinov para
ancianos y discapacitados. Vivid
alli durante muchos anos. De alli
le llevaron a la Casa Tranquila.
Aleksey me lleva a su habitacion.

La comparte con Mikhail Nikolayeyv,
otro antiguo estudiante en una casa
de acogida y residente en el mismo
hogar de acogida para ancianos.

En la habitaciéon hay dos comodas
camas y un gran baadl entre las

dos. También hay dos armarios.
Cada uno de ellos tiene su propio
armario por primera vez en su vida.

Le pregunto a Aleksey:

“;te gusta estar aqui?”

Aleksey Piseev dice: “Decir que
me gusta estar aqui, es decir poco.
Estoy realmente feliz de vivir aqui,
en esta casa. Mi alma se siente
calida, después de la frialdad

Rusia
continuacion

Decir que me gusta
estar aqui, es decir
poco. Estoy realmente
feliz de vivir aqui, en
esta casa. Mi alma

se siente calida,
después de la frialdad
formal de la casa

de acogida.

1 So-edinenie Foundation (so-edinenie.orgen) es un miembro corporativo menor de la DbI
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formal de la casa de acogida. A
nuestro alrededor hay personas
amables y compasivas. Pero lo mas
importante es que nos ensenan a
viver de manera independiente, a
hacer cosas (tiles. He aprendido a
planchar sabanas, a hacer velas, a
cortar rodajas de manzanas para
hacer aperitivos. Me encantan
también las clases del taller de
carpinteria, en el Centro de Recursos
de Yasenevo. No estd lejos de aqui.
Nos llevan a varios talleres.”
Aleksey también me ha dicho
que lee mucho en Braille. La libreria
para ciegos lleva regularmente a
la Casa Tranquila libros y revistas.
A todo el mundo aqui le gusta
leer la revista ‘Vash Sobesednik’?

y siempre esperan ansiosamente
las nuevas ediciones...

La puerta de al lado es el
dormitorio de una mujer. El
mobiliario es similar. Alli vive
Tatiana Alifertseva. Cuando la
visité estaba sola, ya que su
companera de habitacion habia
ido a pasar un tiempo con unos
familiares. Las personas que viven
aqui siguen teniendo sus propias
casas y pueden ir alli siempre que
quieran, por un breve periodo de
tiempo o de forma permanente.

Tatiana es sordociega total y tiene
Sindrome de Usher. Su historia es
tragica. Perdi6 la vista y el oido de
manera gradual. Cuando se quedo
ciega, su marido la abandoné. Su

hija también abandoné a la madre
ciega y sorda. La Casa Tranquila
termin6 salvandola de una
depresion severa que habia venido
padeciendo durante varios anos.

Tatiana Alifertseva: “jMe siento
tan bien aqui, tan tranquila! Me
gusta modelar en el taller de
ceramica de Yasenevo. Me encanta
cocinar y puedo hacer tartas.
Disfruto haciendo punto, asi que
la Fundacion me compro hilos y
he hecho zapatillas para casa.”

Tatiana me ensend todo el
paquete de calcetines y zapatillas
que habia hecho. La costura es
su hobby principal, que la ayuda
a relajarse, a olvidar el pasado.

Aleksey Zhivagin es un manitas
jpuede hacer cosas realmente
maravillosas con sus manos! Aleksey
es ciego desde la infancia, pero
puede aprovechar parcialmente
la audicién gracias a un audifono.
Estuvo en la casa de acogida
de Zagorsk y después vivio con
la gran familia de su hermana
en Kuban. Alli la vida era muy
aburrida, no tenia nadie con
quien hablar ni muchas cosas
que hacer. Ahora en la residencia
Aleksey ha aprendido mucho. Sus
logros principales, los juguetes
infantiles, han sido expuestos en
varias muestras internacionales
de arte y algunos de ellos incluso
han sido expuestos en el museo
Sergiev Posad’s Toy Museum.

En la tercera planta de la Casa
Tranquila, en la sala de estar, se
encuentra el taller de tejido. Es
el “lugar de trabajo” de Aleksey.
Cuando vivia en la residencia,
aprendi6 a tejer. Le encanta. Al
enterarse de su hobby, la “So-
edinenie” Foundation compré un
telar y todos los materiales que
necesitaba. Ahora Aleksey ha tejido
con gran placer bonitas servilletas,
colchas, fundas para sillas.

Aleksey Zhivagin: “Me encanta
estar en la Casa Tranquila; jaqui no
hay ni un momento de aburrimiento!

2 Vash Sobesednik’ (Tu companero) es una revista para personas sordociega de Rusia
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Siempre hay algo interesante que
hacer. Ademads de tejer, me gusta
modelar. Hago vajillas. También leo
mucho. Estaba yendo a clases de
ordenador en la residencia Puchkovo
para sordociegos y al terminar las
clases, la “So-edinenie” Foundation
me dio un dispositivo Braille. Ahora
puedo leer libros en internet. Y por
supuesto, ahora tengo muchas
oportunidades de comunicarme con
los demas. También participamos
en distintos eventos.”

De hecho, los residentes de
la Casa tranquila van de viaje y
participan en vacaciones y fiestas.
Participaron en el concierto de
Navidad de Puchkovo. Y hace
bastante poco participaron en el
concierto festivo de la ceremonia
de clausura de la conferencia
internacional de sordociegos.

La Foundation estd haciendo
todo lo que esta a su alcance
para hacer que sus residentes
se sientan queridos, deseados y
capaces de hacer realidad todos
sus potenciales creativos. Organiza
exposiciones de sus trabajos.

Natalia Shmaeva pasé muchos
anos en una de las residencias
psiquidtricas y neurolégicas de
Moscu. Alli era la Gnica persona
sordociega, no tenia a nadie con
quien interactuar. Ahora, al vivir en
la Casa Tranquila, Natalia no sélo
interacta con sus companeros
en apuros, sino también con los
miembros del personal y con
las visitas que acuden a la Casa
Tranquila. Estd encantada de
acudir al taller de ceramica de
Yaseevo y siente gran placer al
asistir a conciertos. La vida de
Natalia ha cambiado para mejor;
se ha vuelto mas interesante, mas
variada y llena de significado.

Y ;como se estan abordando
los temas domésticos, quién
ayuda a los sordociegos?

No es por casualidad que el
proyecto de la “Casa Tranquila” sea
denominado “la vivienda asistida”.

En la Casa Tranquila hay
trabajando 7 miembros del
personal, incluyendo un intérprete
de lengua de signos. Ellos hacen
las compras, cocinan, ayudan a
los sordociegos en los asuntos
diarios que vayan surgiendo,
tales como hacer la colada,
etc. Siempre hay una persona
vidente y oyente trabajando alli
por la noche. Para garantizar su
seguridad, nunca se deja solas
a las personas sordociegas.

Por su parte, los residentes
también ayudan al personal todo
lo que pueden. Hay turnos diarios.
Los encargados pelan y cortan las
verduras para la ceng, friegan los
platos y limpian las habitaciones.
El mas activo y habilidoso de
todos ellos es Sergei Utkin, quien
llegé a la Casa Tranquila desde
un hogar de acogida. Limpia
con entusiasmo el suelo de cada
habitacion y hace la colada.

Les pregunté cudles eran
sus suenos. Result6 que
muchos sordociegos querian
trabajar y ganar dinero. La
Foundation ha estado tratando
de resolver el problema del
empleo desde el comienzo.

Han convertido el garaje de
la primera planta en un taller.
Aqui hacen velas y aperitivos de
manzana, que se enviaron a los
administradores de la Foundation
como regalos de Navidad.

Ahora estan buscando tipos de
trabajo nuevos y accesibles.

De hecho, las vidas de los
gue terminaron en las peores
situaciones debido a los
mandatos del destino, llegaron
a ser mejores gracias a la
atencion de la Foundation. Las
personas sienten que ya no
estan solas en este mundo.
Tienen su propia casa, calida y
acogedora, en la que trabajan
personas amables y atentas.

Resulta imperativo crear mas
casas acogedoras como ésta,

La gente siente que

ya no estan solos en
el mundo.

una en cada region de
Rusia. jPorque hay muchas
personas discapacitadas
con problemas combinados
de vista y oido en el pais
que se han quedado solas y
no reciben ningdn cuidado
de sus familiares! Incluso
aquellas personas que

no necesitan este tipo de
“vivienda asistida” ahora
mismo, jes posible que la
necesiten manana! No

se deberia permitir que

las personas sordociegas
tengan que lidiar solas

con sus infortunios.

Natalia Kremneva
(gkremnev@gmail.com).
Natalia es la editora jefe de
Vash Sobesednik. También es
una mujer con sordoceguera
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Noticias de los paises

Suiza

Adaptacion de los subtitulos para personas

con deficiencia visual y auditiva

Una tecnologia nueva y prometedora

Por Nicolas Baertschi

;Como se puede ver la
television si se tiene una
deficiencia visual y auditiva?
Esta es la pregunta que se
plantean 200.000 ancianos
suizos que padecen problemas
visuales y auditivos (Primavera,
2011). Una de las soluciones
mas habituales para las
personas sordas y con
deficiencia auditiva es el uso
de los subtitulos. Por supuesto,
es posible conseguir que la
lectura de los subtitulos sea
mas fdcil, acercandose a la
television, ajustando la imagen
de la pantalla (brillo, etc.),
mejorando la iluminacion del
entorno y utilizando el control

Tecnologias de subtitulado

remoto. Sin embargo, muchas
veces esto no es suficiente
para cubrir las necesidades
de las personas con esta
discapacidad dual.

Un estudio llevado a cabo
con 10 clientes de la Swiss
National Association of
and for the Blind (SNAB)'
(Asociacion Nacional
Suiza de y para los Ciegos)
(Baertschi, 2016) mostré que
a las personas con deficiencia
visual y auditiva les resulta
dificil seguir un programa
leyendo los subtitulos. La
principal razén de ello es
que los subtitulos aparecen
y desaparecen demasiado

deprisa. A casi la mitad de

las personas encuestadas les
parece que los subtitulos son
demasiado pequenos. En la
mayoria de las televisiones
actuales, los subtitulos son
entre 10y 12,5 veces mas
grandes que el texto de un
periodico. A una distancia de
50 cm de la pantalla, ninguna
persona que necesite leer con
caracteres ampliados mads

de 5 a 6,3 veces, serd capaz
de leer los subtitulos. Como
consecuencia, unos subtitulos
mas grandes permitirian a las
personas que sblo pueden leer
un texto magnificado 6,3 veces
0 mas, beneficiarse de ellos.

En Suiza se usan tres tipos de tecnologia de subtitulado, cada una de las cuales
presenta un aspecto diferente. La primera es el subtitulado de Teletexto y es utilizado
por la Radio Television Suiza (RTS)2 Estos subtitulos ofrecen un buen contraste y

son en general bien aceptados por las personas con deficiencias visuales.

La segunda tecnologia es el subtitulado digital. Este presenta un

contraste mas pobre que el subtitulado de teletexto y, en general, es
mas dificil de leer por las personas con problemas de vision.

La tercera tecnologia es relativamene nueva y es conocida como HbbTV?3,

Imagen 1: Subtitulos de Teletexto

Imagen 2: subtitulos digitales

Imagen 3: subtitulos digitales

1 snab.ch
2 https://www.rts.ch

3 https://www.hbbtv.org
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;Como se puede ver la television si se tiene
una deficiencia visual y auditiva?

HbbTV: una nueva tecnologia

HbbTV representa una TV de banda ancha de emisién hibrida. En un futuro préximo, deberia
permitir la modificacion de la apariencia de los subtitulos de los canales de la television suiza.
En principio, las caracteristicas de los subtitulos HbbTV que pueden variarse son: el tamano, la
ubicacion, el color (texto y fondo), fuente, espaciado y posicion de los subtitulos y el tamano de
la imagen. Los cambios se pueden hacer en un sistema de men( utilizando el control remoto.

Towidatal filr TET-LIT

Testdatel fir TXT-UT Fiir duutschen Tolutaxt
Fiir doutschen Toeletaxt
Imagen 4: Imagen reducida y Imagen 5: Imagen reducida y
subtitulos ampliados subtitulos de tamano normal

Expectativas a corto plazo .
Actualmente no es posible reducir la velocidad a la que Sélo nos queda esperar

los subtitulos aparecen y desaparecen. Sin embargo,
existen opciones técnicas para hacerlo (Linder, 2016). que los resultados de estas

Aunque la HbbTV ya esta disponible en Suiza, en este

momento los espectadores no pueden modificar el discusiones perm’tan alas

aspecto de los subtitulos de manera individual. Se estan personas con deficiencia
llevando a cabo negociaciones entre las asociaciones

que representan a las personas con discapacidades ViSUClIy auditiva adaptar los
sensoriales, la RTS y SwissTXT. Sélo nos queda esperar

que los resultados de estas discusiones permitan a las subtitulos de manera que
personas con deficiencia visual y auditiva adaptar los

subtitulos de manera que sean accesibles para todos. sean accesibles para todos.

El documento basado en la disertacion de grado de Nicolas Baertschi titulado: “La lecture des
sous-titres a la télévision en Suisse pour les personnes malvoyantes et malentendantes” (La lectura
de los subtitulos en la television Suiza para las personas con problemas visuales y auditivos) esta
disponible en la libreria especializada de la SNAB y en formato electrénico. Se puede solicitar una
copia electrénica, enviando un e-mail a mueller@szb.ch. (también es posible plantear preguntas en
francés o espanol y pueden ser remitidas al autor de este texto y de la disertacion).
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Estimular la comunicacion

Estimular la comunicacion en personas
con sordoceguera usando una perspectiva

intersubjetiva del desarrollo’

Saskia Damen

M uchas veces en la bibliografia
se describe la comunicacion
de las personas con sordoceguera
congénita como retrasada o
limitada. Explicar que esto es

una consecuencia natural de su
pérdida sensorial dual puede ser
s6lo una parte de la historia. A
continuacion explicaré como los
problemas de la comunicacion
interpersonal entre las personas
con sordoceguera congénita (SCC)
y sus companeros de comunicacién
se pueden entender desde una
perspectiva sociocognitiva, usando
la teoria de la intersubjetividad de
Trevarthen (Braten & Trevarthen).
Ademas, describiré como utilicé
esta teoria para analizar y apoyar
la comunicacién interpersonal entre
personas con SCC y sus companeros
de comunicacion.

Intersubjetividad
Mi tesis doctoral fue la primera en
la que se analizaban las tres capas
evolutivas de la intersubjetividad de
Trevarthen en nifos y adultos con
sordoceguera (Damen, 2015). La
intersubjetividad, segan Trevarthen,
es “la capacidad de compartir
estados subjetivos”. En mi estudio
también utilicé “la capacidad
de compartir significados” y “la
conciencia del yo-y los demdas”
como definiciones alternativas.
Segun Trevarthen, la capacidad
de compartir estados subjetivos
es una capacidad innata que se
puede observar en las relaciones
sociales ya desde el nacimiento.
Segun los ninos se van haciendo

mayores, esta capacidad se
vuelve mas compleja. El desarrollo
intersubjetivo es una consecuencia
de las experiencias de comunicacion
interpersonal que vive el nino; los
companeros de comunicacion
juegan un importante papel
a la hora de estimular estas
experiencias. Basandose en
observaciones a través de video de
las interacciones entre los nifos
tipicos y sus madres, desde que el
nifno tiene unas pocas semanas
hasta los 6 afos, Trevarthen
distinguia 3 capas de desarrollo
intersubjetivo: 1) intersubjetividad
primaria, 2) intersubjetividad
secundaria e 3) intersubjetividad
terciaria. A continuacion describiré
estas capas.

Los nifios videntes y oyentes
de pocas semanas de edad ya
muestran una intersubjetividad
primaria, que se caracteriza con
la conciencia del otro. Esto se
percibe en su actitud activa y
receptiva hacia sus compaferos de
comunicacion y su participacion en
las actividades de toma de turnos.
Sin embargo, hasta que el nifio
no tiene alrededor de 9 meses,
no empieza a mostrar conciencia
mutua, que es el rasgo caracteristico
de la intersubjetividad secundaria.
En esta capa del desarrollo
intersubjetivo, el nifio es capaz
de compartir la atencién con su
companero social por los objetos y
de negociar y compartir intenciones
comunicativas. El objetivo principal
de la comunicacion en esta capa
es conseguir algo o a alguien,

por lo que la comunicacién

es denominada “imperativa”.

Entre los 2 y los 6 afos, el nifo
tipico comienza a comunicarse

mas y mds con el objetivo de
compartir pensamientos, a lo que
nos referimos con el nombre de
“comunicacion declarativa”. El nifio
ahora utiliza principalmente formas
simbdlicas de comunicacion. Estos
comportamientos comunicativos
mds complejos reflejan “una
conciencia narrativa y verbal del

yo y del otro”, lo que caracteriza la
intersubjetividad terciaria, la tercera
capa del desarrollo intersubjetivo y
el mas elevado.

Las Personas con Sordoceguera
Congeénita (SCC)

Mi tesis doctoral estaba basada
en la hipbtesis de que las personas
con SCC han nacido con la misma
capacidad innata de compartir
significados que las personas con
vision y audicién normales. Sin
embargo el desarrollo de formas
mds complejas de negociar y
compartir significados se puede
ver retrasado o impedido, como
resultado de la interaccién entre
las caracteristicas de las personas
con SCC con las dificultades de los
companeros sociales para adaptar

' Esta ponencia fue presentada en la conferencia “Comunicacion y sordoceguera: 10 afios de estudio”, en la
Universidad de Groningen, 15-17 noviembre, 2016

68 e DbI Review e Juiio 2017



Estimular la comunicacion

sus estrategias de comunicacion a
esas caracteristicas. Los problemas
de comunicacion interpersonal
de las personas con SCC que se
senalan frecuentemente (como por
ejemplo, malentendidos, ruptura de
la comunicaciéon y una comunicacion
simbolica y declarativa limitada)
pueden entenderse mejor si
tenemos en cuenta los tipos de
experiencias de interaccion que se
necesitan en general para desarrollar
y mostrar comunicacion en las
3 capas de la intersubjetividad
y como la pérdida sensorial dual
afecta a estas experiencias.

A las personas con SCCy a sus
companeros de comunicacion
les resulta dificil experimentar la
conciencia del otro, ya que el nifio
no es capaz de prestar (suficiente)
atencion visual o auditiva a la
otra persona, lo que impide que se
dé cuenta de la atencioén visual y
auditiva que le presta el companero
de comunicacion y le dificulta la
participacion visual y auditiva
en la toma de turnos. Es dificil
desarrollar la conciencia mutua
debido a la falta de posibilidades
de compartir miradas o de dirigir de
forma visual o auditiva la atencién
del otro hacia otra cosa. Ademas
la persona y sus companeros de
comunicacion pueden perderse los
intentos comunicativos del otro y
es frecuente que los companeros
de comunicacién no tengan la
habilidad de negociar de forma
tactil-corporal el significado de las
expresiones de la persona. Sin la
suficiente exposicion a experiencias
coherentes y significativas (tactiles-
corporales) con formas simbélicas
de comunicacién o con una
comunicacion que tenga el objetivo
de compartir pensamientos, estos
aspectos de la comunicacién no
podran desarrollarse en absoluto.

Estrategias del companero

En mi estudio, descubri que

la teoria del desarrollo de la
intersubjetividad de Trevarthen
era un marco Gtil para entender la

interaccion entre los participantes
con SCC y sus companeros de
comunicacion. Con la ayuda de
programadores independientes,
pude medir de manera fiable

a través de conversaciones
grabadas en video aspectos de

la comunicacion en las 3 capas
del desarrollo intersubjetivo. Este
andlisis permiti6é la comparacion
de unas personas con otras y al
mismo individuo con distintos
companeros de comunicacién o con
el mismo companero en distintos
momentos. Tales comparaciones
de mi estudio revelaron: diferencias
entre los 11 participantes con
SCCy sus 36 companeros de
comunicacion; diferencias antes

y después de la intervencion y
diferencias para la misma persona
con SCC con distintos companeros
de comunicacion.

Paredia que la teoria de
Trevarthen también era Gtil como
guia para apoyar la comunicacién
interpersonal entre las personas
con SCD y sus companeros de
comunicacion. Basandonos en esta
teoria y en el programa Contac
(Contacto) (Janssen et al., 2003)
desarrollamos una High Quality
Communication Intervention
(Intervencion para la Comunicacion
de Alta Calidad). Esta intervencion,
que utilizaba la presencia de un
entrenador, fue creada para la
formacién de padres, cuidadores y
profesores. Este entrenador ofrece
apoyo a las personas, evaluando
sus interacciones a partir de sus
conocimientos del desarrollo
intersubjetivo, ademas de estimular
la intersubjetividad de una forma
adaptada a las necesidades de las
personas con SCC.

El entrenador trabaja con los
companeros de comunicacion
durante 2 sesiones de formacion, 5
sesiones individuales y 3 sesiones
grupales de valoraciones a través
de video. Durante las primeras 5
semanas de la intervencion, los
companeros de comunicacién
aprenden a sintonizar sus

comportamientos y emociones

con los de las personas con

SCC, ofreciéndoles por ejemplo
iniciativas y respuestas tdctiles,
dejando tiempo suficiente para que
la persona responda. Las siguientes
15 semanas de intervencién, los
companeros de comunicacion
reciben apoyo para la creacion

de significados. Aprenden por
ejemplo a estimular a la persona
con SCC para que indique si se
siente entendido, ofreciéndole mas
informacion sobre el significado

de sus expresiones y creando una
narrativa de la experiencia pasada.

Estudio de Caso: John

El participante mas mayor de mi
estudio era John, de 49 anos, con
pérdida profunda de vista y oido
por prematuridad. John vivia en
una residencia para adultos con
sordoceguera congénita. Antes

de comenzar la intervencion,

sus cuidadores senalaron varias
dificultades en la comunicacion
interpersonal con él. John mostraba
muchas veces sefiales de tension en
la interaccion y estrujaba las manos
de los cuidadores si la tension se
volvia demasiado elevada. Ademds,
el nimero de temas que sacaba

en la conversacion era limitado;

por ejemplo, usaban la lengua

de signos principalmente para
pedir un piscolabis, por lo que los
cuidadores tenian la sensacion de
que sus interacciones con John eran
mdas funcionales que personales.
Después de haber recibido la
formacion relacionada con la
importancia y las caracteristicas de
la comunicaciéon en la primera capa
del desarrollo intersubjetivo, los
cuidadores de John evaluaron sus
propias interacciones, que habian
sido grabadas en video, con la
ayuda del entrenador y formularon
los objetivos en los que querian
trabajar. En el video se dieron
cuenta de que muchas veces John
buscaba el contacto estirdndose
para tantear a su lado, donde
habitualmente estaba sentado el
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cuidador cuando interactuaba con
él. Hasta ese momento no habian
sido conscientes de esta situacion,
por lo que no habian respondido
a estas iniciativas de contacto.
También se percataron de que la
tension de John iba en aumento
segin buscaba el contacto unay
otra vez. Es cierto que percibian

la tensién, pero lo que hacian

era evitarle en lugar de contactar
con él. Durante la primera fase

de la intervencion, los cuidadores
empezaron a prestar atencién a
sus iniciativas, a responderlas de
forma tactil y a iniciar el contacto
fisico con él con mayor frecuencia.
Esto dio lugar a interacciones mas
diddicas. En la fase de creacién

de significado, los cuidadores
evaluaron su comunicacion,
utilizando la informaciéon que
habian recibido sobre los aspectos
de la segunda y tercera capas

del desarrollo intersubjetivo. Se
dieron cuenta de que realmente
no mantenian conversaciones

con John. Empezaban las
conversaciones signando: “;Qué
quieres?”, pero cuando John
respondia signando: “Una galleta”,
habitualmente respondian diciendo:
“No, terminado” y ponian fin a la
conversacion.

Durante la parte de la
intervencion de creacion de
significados, los cuidadores
comenzaron a elaborar mas las
conversaciones relacionadas con el
tema del piscolabis, hablando sobre
las cosas que le gustaba comer o
que habia comido ese dia. También
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empezaron a introducir nuevos
temas y vieron que John era capaz
por si mismo de profundizar mas en
ellos o dar mas informacién acerca
de lo que queria compartir cuando
le animaban a hacerlo.

Resultados Generales

La comparacion entre las
conversaciones de antes, durante
y después de la intervencion

puso de manifiesto una mejora
significativa en la comunicacion
con John, pero también en el caso
de los otros 10 participantes con
SCC en las 2 primeras capas del
desarrollo intersubjetivo. En 7 de
los 11 participantes también se
observaron mejoras significativas
en la comunicacién para compartir
pensamientos, que se encuentra
en la tercera capa del desarrollo
intersubjetivo.

Cuando los companeros de
comunicacion utilizaban las
estrategias de creacion de
significados ademas de las
estrategias de sintonia, se
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Intervenciones sobre la Postura para Facilitar
las Habilidades Motoras Finas en Ninos con
Sindrome de CHARGE y/o Sordoceguera

Samantha Kublin, Sarah Bis, Diane Smith y Sarah Maust

Samantha Kublin

En el entorno escolar, a los nifios
se les presentan la mayoria

de las actividades cuando estan
sentados en un pupitre o en la
mesa (Aminian, Hinckson, &
Stewart, 2015). De los numerosos
profesionales y proveedores de
otros servicios relacionados que
constituyen el equipo educativo de
un nino, el terapeuta ocupacional
es el (nico cualificado para
evaluar las demandas sensoriales
y motoras de una determinada
tarea y/o del entorno en el

que se le presenta dicha tarea
(American Occupational Therapy
Association [AOTA], 2014). David
Brown (2006; 2007), especialista
educativo en sordoceguera,
explica que los sentidos tdctiles,
vestibulares y propioceptivos de
los ninos con sordoceguera y/o
sindrome de CHARGE se enfrentan
con mucha frecuencia a diversos
retos. La propiocepcion se define
como la forma en la que podemos
sentir donde estdn las partes de
nuestro cuerpo en relacién con

las demads, sin tener que tocarlas
o mirarlas (Brown, 2006). El
sentido vestibular nos informa de
la posicién de nuestra cabeza en
relacién con la gravedad, lo que

Sarah Bis

Diane Smith

nos permite sentirnos orientados
en el espacio (Brown, 2007).

Los déficits en estos sistemas
sensoriales tienen un impacto en las
habilidades del nifio para participar
en las tareas escolares. Las
personas con sindrome de CHARGE
presentan un sistema vestibular
deficitario debido a la ausencia o
mal funcionamiento de los canales
semicirculares de su oido interno,
asi como un sistema propioceptivo
danado, como lo evidencia su bajo
tono muscular. Ambos déficits
contribuyen a la presencia de un
equilibrio deteriorado y a una
inseguridad postural en personas
con sindrome de CHARGE (Brown,
2003). Debido a estos déficits
sensoriales y al bajo tono muscular,
David Brown (2003) sugiere

que en los ninos con sindrome

de CHARGE hay una marcada
preferencia por asumir una posicion
supina o tumbados de lado.

Esto esta en concordancia con la
opinion del terapeuta ocupacional
de que el nifio necesita una base
estable de apoyo y un control
postural antes de poder realizar de
forma adecuada las tareas motoras
finas y visuales utilizando sus
manos y ojos de manera conjunta

i ‘,

Sarah Maust

(Case-Smith, Fisher, &, Bauer, 1989).
En el @mbito de la educacion
de los nifios con sindrome de
CHARGE, una sugerencia que
se ofrece habitualmente es
introducir frecuentes descansos
sensoriales a lo largo del horario
escolar (Stelzer, n.d.). Durante
estos descansos sensoriales,
los niflos pueden adoptar una
variedad de posturas en el suelo
que reducen las demandas que
reciben sus musculos posturales
y disminuyen su necesidad de
procesar la informacién vestibular
y propioceptiva. Lo mas habitual es
que durante el descanso sensorial
se le retiren al nifo todas las
demandas educativas (Stelzer,
n.d.). Sentarse en un puf o estar
en contacto con el suelo aporta
una mayor informacion tactil y
propioceptiva a su cuerpo para
ayudarles a comprender mejor
doénde esta su cuerpo en el espacio
(Brown, 2006). Tras haber trabajado
a lo largo del tiempo con un elevado
ndmero de ninos con sindrome
de CHARGE, los profesionales del
Programa de Sordociegos de la
Perkins School for the Blind han
planteado esta cuestién: “;Puede
un nifo realizar tareas funcionales

' Perkins School for the Blind (www.perkins.org) es un miembro corporativo mayor de la Dbl
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Natalie tocando el tambor en una
posicién tumbada de lado

en esta postura? ;Trabajar en
posturas sobre el suelo que les
ofrezcan una mayor informacion
propioceptiva puede facilitar las
habilidades motoras finas?

Tres Intervenciones

sobre la Postura

Las dos posturas que ofrecen al
cuerpo una mayor informacion
sensorial propioceptiva son
tumbado de lado y la supina.

La postura tumbado de lado se
define como colocar al nifo sobre
su costado con un apoyo en su
espalda. Una postura supina es
definida como estar tumbado sobre
la espalda (Masin & Nicholson,
1990). Estas posturas transmiten a
todo el costado o a toda la espalda
del nifo una mayor informaciéon
sensorial propioceptiva, lo que le
permite sentirse mds organizado

y fisicamente estable, reduciendo
las demandas posturales de
trabajar contra la gravedad.
Ambas posturas, tumbado de

lado y supina, también reducen

la necesidad de usar un control
postural de la cabeza y el cuello
para estabilizar la vision. Cuando

el nino no necesita usar sus brazos
para apoyar la posicion erguida de
su tronco, cuello y cabeza, tiene
libertad de movimientos para usar
sus manos y dedos para participar
en actividades motoras finas. La
postura de tumbado de lado facilita
el movimiento de atravesar la linea
media, por ejemplo cuando un nino
mueve su mano izquierda al otro
lado de su cuerpo hasta el lado
derecho. Por lo tanto, las posturas
de tumbado de lado y supina
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Jacob cortando con las tijeras en
posicion supina

pueden resultar Gtiles para facilitar
las habilidades motoras finas en los
nifnos que presentan deficiencias
en sus sistemas sensoriales y/o que
tienen un bajo tono muscular.

El objetivo de este estudio
de investigacion era responder
las preguntas planteadas por
los terapeutas ocupacionales
de la Perkins School for the
Blind y determinar la eficacia
de las intervenciones sobre las
posturas, con el fin de mejorar las
habilidades motoras finas en los
nifos con sindrome de CHARGE y/o
sordoceguera en edad escolar. La
mejora de las habilidades motoras
finas puede ayudar a que los nifnos
con sindrome de CHARGE y/o
sordoceguera alcancen una 6ptima
participacion en la escuela, las

habilidades de autocuidado y juego.

Hallazgos Clinicos

Los participantes en el estudio
eran 7 alumnos con sordoceguera
con resto de vision, de los cuales

4 tenian sindrome de CHARGE.
Todos los estudiantes tenian

en su Programa Educativo
Individualizado (PEI) objetivos
especificos relacionados con las
habilidades motoras finas. Los
estudiantes estaban entre los 4 y
los 13 anos y acudian al Programa
de Sordociegos en la Perkins
School for the Blind. Los alumnos
participaban dos veces a la semana,
durante una media de 10 semanas,
en sesiones de terapia ocupacional
de 30 minutos centradas en las
habilidades motoras finas en

las tres posturas. Se registraron

los datos relacionados con

Grace jugando con unas pinzas
tumbada de lado

las siguientes habilidades:

e Accién motora que se produce
en un lado del cuerpo

e Atravesar la linea
media del cuerpo

e Uso de una mano

e Coordinacion bilateral, en la
gue ambas manos desempeinan
la misma funcion

e Coordinacion bilateral, en la
que cada mano desempena
una funcién distinta

e Uso del resto visual durante
la tarea motora

¢ Realizaciéon de comportamientos
auto estimulantes o de
otro tipo que interfieran
en el uso de las manos.

Ademds se recogieron datos sobre
los objetivos especificos del PEI
de cada alumno relacionados
con las habilidades motoras
finas. Los métodos de recogida
de datos se basaban en los items
de las Peabody Developmental
Motor Scales (PDMS-2) (Escala
Peabody de Desarrollo Motor)

y en la observacion clinica

(Folio & Fewell, 2000).

Cuando se compararon los datos
recogidos antes de la intervencion
y después de la intervencién, en
los momentos en que los alumnos
estaban dispuestos y podian
participar, se observaron tendencias
medibles. Se observo sobre todo
una estabilidad o progresion de
todas las habilidades motoras finas,
sin detectar ninguna regresion.
Definimos la progresion como un
aumento en la frecuencia en que
se involucraban en habilidades mas
avanzadas y una disminucion de la
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.. Uso de 2 Uso de 2 .
Accion en Atravesar Uso de una manos manos Uso de vision
POSTURA el mismo la linea . ’ L durante
. mano misma distintas .
lado media .. . accion motora
accion acciones
En la mesa 0 4 2 2 5 6
Supina 0 2 4 0 4 5 17
LEGILEED 0 4 4 0 5 6 23
de lado

Tabla 1: Mejoras en las Habilidades Motoras Finas

frecuencia en la que participaban
en habilidades maés sencillas.

Atravesar la linea media del
cuerpo mientras desarrollaban una
accién motora es una habilidad
mas avanzada que realizar una
accién en sélo un lado del cuerpo.
Participar en una tarea motora
fina con dos manos (coordinacién
bilateral) en lugar de con solo
una es también una habilidad
mas avanzada. Un ejemplo
de coordinacién bilateral en la
que ambas manos realizan la
misma funcién seria utilizar dos
manos para sujetar una pelota
para meterla en un recipiente.

Un ejemplo de coordinacién
bilateral en la que cada mano
desempena una funcién distinta
seria utilizar una mano para sujetar
una pelota y la otra para sujetar

el recipiente. Una mano esta
manipulando la pelota mientras
que la otra estabiliza el recipiente.
El Gltimo de los dos ejemplos es
una habilidad mas avanzada.

El nimero concreto de alumnos
que mejoraron en cada habilidad
en cada postura puede verse en la
Tabla 1. Esta tabla ilustra el nimero
de participantes de entre los 7
que mejoraron en cada habilidad
motora fina en concreto y en cada
postura. Las celdas destacadas
indican las habilidades motoras
finas que han mejorado mdas. En
concreto, 6 de los 7 participantes
habian mejorado el uso de su resto
de vision durante la accién motora

para llevar a cabo una tarea motora
fina mientras estaban sentados

en unas silla cerca de la mesa o en
posicion de tumbados de lado.

Si comparamos las tres posturas
diferentes, las habilidades motoras
finas de los participantes mejoraron
especialmente en la postura de
tumbado de lado, seguido por
estar sentados a la mesa y después
la posicion supina. Sentarse a la
mesa estaba relacionado mas
frecuentemente con un mayor
uso del resto visual durante la
accién motora, mientras que estar
tumbado de lado o en posicién
supina estaba mas frecuentemente
relacionado con una mejora de la
habilidad de los participantes para
utilizar las dos manos para realizar
acciones diferentes, asi como para

utilizar el resto de vision durante la
accion motora. No se vieron unas
tendencias claras de presentar un
comportamiento auto estimulante
durante la intervencién sobre las
posturas, posiblemente debido
a diversos factores externos.

Se observé un progreso en
todos los objetivos motores finos
en cada participante. El progreso
fue definido en términos de que
se requeria menos apoyo fisico
para completar una tarea motora
fina. Sin embargo, la magnitud del
progreso diferia de un alumno a
otro. Algunos alumnos mostraban
un progreso minimo, mientras que
otros presentaban un progreso mads
notable. Estas tendencias pueden
verse en la Ilustracién 1. Por ejemplo,
un alumno progresé desde requerir

Independiente

Mencs que Minimo

Minimo

Minimo- Moderado

Moderado

Moderado- Maodmo

Ayuda Fisica Requerida

Maximo
Pre-test

Progreso de los OBJETIVOS Motores Finos

=Participant &
Participant B (1)
Participant B (2)
Participant C (1)
Participant C (2)
Participant C (3)
Participant D
— Panrticipant E (1)
—Participant E (2)
— Panticipant E (3)
Participant F (1)
Participant F (2)
Participant G (1)

Post-test Participant G (2)

Tiempo

Ilustracioén 1
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antes de la intervencién sobre las
posturas un apoyo fisico moderado
(apoyo para el 45-59 % de la tarea)
para colocar objetos dentro de
un contenedor hasta requerir una
ayuda fisica moderada (ayuda para
el 30-44% de la tarea) en la sesi6n
de tratamiento tras el test. Otro
alumno progres6 desde requerir una
ayuda fisica méaxima (ayuda para el
75-99% de la tarea) para ponerse
un par de calcetines, hasta realizar
esta tarea de manera independiente,
al finalizar el estudio de
investigacion. Las lineas destacadas
en la Ilustracion 1 representan
estos dos ejemplos, para reflejar
las diferencias en la magnitud del
progreso entre los participantes.
Este grafico refleja la cantidad de
ayuda requerida para completar
un objetivo motor fino en el pre-
test en comparacion con la sesién
de tratamiento del post-test. Las
siguientes son explicaciones de la
ayuda fisica requerida: Maxima
=75-99 %, Moderada-maxima = 60—
74% ,Moderada = 45-59 %, Minima-
Moderada = 30-44 %, Minima = 15—
29 %, Menos que minima = 1-14%,
Independiente = 0%. Las lineas
destacadas representan los dos
ejemplo mencionados en el articulo.

Conclusiones

Los resultados de este estudio
responden a la pregunta anterior
en el sentido de que trabajar

en posturas en el suelo que
ofrecen una mayor informacion
propioceptiva pueden facilitar las
habilidades motoras finas. Sobre
todo se observé un progreso en
las habilidades motoras finas en
cada uno de los participantes en
las tres posturas, lo que indica que
las habilidades motoras finas se
pueden abordar desde multiples
posturas. Practicar tareas motoras
finas en una postura que ofrece

al cuerpo una mayor informacion
sensorial propioceptiva puede
ayudar a que el alumno utilice sus
manos y ojos de manera conjunta
de una manera més productiva.
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Sin embargo, es importante
recordar que la cantidad de

numerosas oportunidades a lo
largo del dia para que el nifo
progreso conseguida por cada participe en tareas motoras
alumno esta influida por maltiples finas en esa postura 6ptima.
factores, incluyendo la dificultad de o Establecer una rutina consistente
la tarea motora fing, la cantidad de dentro de las sesiones de
exposicion y practica de la tarea, la terapia o del aula. Crear un area
cantidad de exposicién y practica especifica en el aula o en casa
de la postura, y la motivacion para en la que el nifno pueda adoptar
completar la tarea. A continuacion posturas concretas para ayudarle
hay unas cuantas recomendaciones a anticipar las expectativas.
generales para ayudar a aplicar e Observar e intentar comprender
esta intervencién con un alumno los comportamientos

o nifio con sordoceguera y/o sensoriales de busqueda
sindrome de CHARGE. del nifo. Se recomienda
consultar con un profesional
formado, como por ejemplo

un terapeuta ocupacional.

Recomendaciones

e Proporcionar al nino
oportunidades de que cambie
de postura. Tomar nota de la
posicion que prefiere y la que es
mas funcional para él. Ofrecerle

Para mas informacion, contactad
con Samantha Kublin, OTD
(SKublin@mghihp.edu)
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Analisis Cualitativo de Datos

Articulo n° 5: Serie Investigacion-Accion en Sordoceguera

Susan M. Bruce

Este es el 5° articulo de la serie investigacién-accién en sordoceguera, elaborado por los miembros del
Grupo de Trabajo sobre Investigacion-Accion de la Red de Investigacion de la Deafblind International
(DbI). Los proyectos de investigacion cualitativa pueden incluir estudios narrativos, investigacion
fenomenolégica, investigacion de muestreo teérico, investigaciéon etnografica e investigacion de estudio
de casos (Creswell, 2013). La investigacién-accién es una forma de investigacion para la resolucion de
problemas que frecuentemente conlleva maltiples ciclos de accion y reflexion. El disefio del estudio

de casos y los elementos del disefio del muestreo tedrico pueden resultar especialmente adecuados
para la investigacién-accion en sordoceguera. En este articulo, introduciremos algunos principios
basicos del andlisis cualitativo de datos que se aplican en los proyectos de estudio cualitativo.

[ andlisis cualitativo es un
proceso inductivo. Las fuentes

de datos habituales para los andlisis
cualitativos incluyen: transcripciones
de observaciones grabadas en video,
notas de observacion, diarios de
reflexiones, preguntas de final abierto
en un cuestionario o estudio, notas
de colaboracion o de reuniones y un
amplio abanico de documentos (tales
como programaciones educativas
anuales o programaciones de
comportamiento). Estas fuentes
de datos pueden estar enfocadas
a aportar conocimientos a la
persona con sordoceguera y a los
profesionales o a los familiares. Por
ejemplo, los diarios del profesor
pueden ofrecer informacion al equipo
acerca de qué ha experimentado
el profesor en una determinada
intervencion (qué fue mas facil o
ma@s dificil de aplicar o qué es lo que
parecioé funcionar y qué fue lo que no
funciond).

El proceso de codificacién de
los datos supone leer y volver
a leer los datos, tomar notas o
memorandos a mano o a través
de un sistema de software para la
codificacion de datos cualitativos
(como Atlas o Nvivo') hasta que
todos los datos hayan quedado
representados. Posteriormente
estos cddigos son analizados por
patrones o temas. A continuacion,

cuando el investigador funde los
patrones o temas que han sido
identificados en temas mas amplios
hasta conseguir establecer el
menor nimero de temas posible
(pero que recojan todos los datos),
es cuando se puede cambiar el
nombre de dichos patrones o
temas. Es posible que algunos
datos encajen en mds de un tema,
ademas de que cabe la posibilidad
de que los temas interactden entre
ellos. En algunos casos, surgen
super temas o super-categorias
que incluyen subtemas dentro.

En el proceso de andlisis de datos,
podéis encontraros con que haya
algunas palabras o frases clave que
aparezcan de manera reiterada. Es
importante resaltarlas a mano o a
través de un programa de software de
andlisis. Esta informacion linguistica
puede aportarnos claves importantes
acerca de como los participantes
se perciben unos a otros o como
perciben un fenémeno o sobre el
impacto de una intervencién. En una
investigacion-accion participativa
sobre el compromiso dvico en el que
participaron 6 jovenes sordociegos,
Bruce y Parker (2012) detectaron
las siguientes palabras clave que
los participantes dijeron o signaron
dentro del tema de las caracteristicas
de los agentes de cambio efectivo:
“informacién, historias, experiencias,

comunicacién, profesional, orgullo
y respeto” (pg. 22). Estas palabras
clave estaban relacionadas con
unas conclusiones clave acerca de
la importancia de estar informado,
vivir experiencias de defensa y con el
sentimiento de orgullo que surge de
defenderse uno mismo y a los demds.
Mientras que el andlisis de datos
estd enfocado a las preguntas
de investigacion, las preguntas
de investigacion no constituyen
los temas o categorias. Los
investigadores cualitativos deben
estar abiertos a identificar temas
que, aunque no hayan surgido de
sus preguntas de investigacion, sean
importantes para comprender el
impacto de la intervencion. Algunas
veces el investigador puede también
comenzar su estudio teniendo
varios temas en mente, debido a la
experiencia que tenga en ese tema
o a los participantes. Por ejemplo, un
investigador que analiza los apoyos
adecuados para el comportamiento
positivo en nifos con Sindrome de
CHARGE puede suponer que surgiran
estrategias que sirvan de apoyo en
situaciones generadoras de ansiedad.
Sin embargo, en la mayoria de
los casos los temas van surgiendo
a través del proceso inductivo. El
investigador también debe buscar
evidencias que sean contradictorias
con los temas identificados.

' https://www.researchgate.net

Jutio 2017 o DbI Review e 75



Investigacion Acciéon

Escribir memorandos, desarrollar
una matriz de datos y las
verificaciones de los miembros son
elementos importantes para el
andlisis cualitativo (Miles, Huberman,
& Saldafa, 2014.) La elaboracion de
los memorandos se produce cuando
el investigador anota sus reflexiones
acerca de los datos, reflexiones que
a menudo resultan muy Gtiles para
agrupar los datos e identificar los
temas. Una matriz es una tabla que
presenta los temas clave enumerados
en la parte superior de la tabla y en
la que los particiantes o situaciones
aparecen listados en uno de los
laterales de la tabla. De esta forma,
la matriz permite al investigador
primero registrar y posteriormente
ver r@pidamente un resumen de
como varian los datos entre los
distintos participantes o entornos.
Las verificaciones de los miembros
significa pedir a los participantes
que revisen tus conclusiones para
asegurarse de su exactitud.

El investigador cualitativo debe
ser capaz de definir claramente
cada uno de los temas o categorias,
ademas de explicar la conexién de
cada tema con las preguntas de la
investigacion y con los demas temas
(Mertler, 2017). A medida que surjan
los temas, el investigador cualitativo
desearad registrar ricos ejemplos de
los temas a través de las fuentes
de datos. En un estudio acerca de
los apoyos para el comportamiento
positivo con adolescentes
sordociegos, Nannemann, Bruce
y Covelli (2017) identificaron el
uso del lenguaje por parte del
adulto como un tema relevante.

Un subtema dentro de este tema
mds amplio era reconocer palabras
o frases y temas que tendian a
desencadenar comportamientos
negativos en los estudiantes.
Algunas estrategias posibles
incluian la sustitucion de palabras
por palabras desencadenantes

o evitar determinados temas,
especialmente en un dia complicado.
Los investigadores también
describieron como se aplicaba
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con Gail el uso del lenguaje por
parte de los adultos para redirigir
los temas de conversacion
recurrentes (tales como hablar
frecuentemente acerca del Mago
de 0z), para reducir la ansiedad
en situaciones supuestamente
nuevas, estableciendo conexiones
con experiencias anteriores (usando
frases/signos del lenguaje como
“recuerda cuando” o “esto es
como”) y para aportarle palabras/
signos para las emociones que
estaba experimentando.

Es importante mostrarnos abiertos
ante nuestros datos, permitirles que
influyan en nuestras reflexiones,
lo que puede suponer que sea
necesario revisar la intervencion,
algo que daria como resultado ciclos
posteriores de investigacion-accién
(Pine & Bruce, 2010). En un estudio
sobre las interacciones diadicas, la
pregunta de investigacion global
era: jcomo cambiaran a lo largo del
tiempo las interacciones entre los
alumnos con sindrome de CHARGE
mds mayores y los estudiantes mds
jovenes con etiologias combinadas,
en el contexto de un espacio de
interaccién organizado? (Bruce,
Zatta, Gavin & Stelzer, 2016). Uno de
los temas identificados a través del
andlisis de los videos de observacion
fue la atencion conjunta. Los retos de
la atencién conjunta considerados
relevantes para la calidad de las
interacciones de este estudio
incluian: conseguir la atencién
visual de los iguales, el impacto del
posicionamiento sobre la atencion de
los iguales y permitir un tiempo de
espera que tuviera en consideracién
la duracién de la latencia visual de
los iguales. Los retos detectados
produjeron algunos cambios en la
intervencién, como sugerir que un
estudiante de los mayores contara
(1, 2...), con el fin de permitir que
su amigo mds joven dispusiera un
tiempo de espera suficiente para
responder o sentarse cuando estaba
jugando con determinados objetos/
juguetes. Estos cambios en la
intervencion dieron como resultado

posteriormente algunas mejoras en
las interacciones, de manera que
se estaba abordando la pregunta
principal de investigacion.

En la investigacion cualitativa,
debemos estar muy atentos a la
fiabilidad de los resultados, la cual
debe basarse en la recopilacion
de informacién proveniente de
maltiples fuentes de datos, lo que
permite la triangulacion de los datos.
Lecturas maltiples y minuciosas de
los datos crudos (o datos fuente) son
cruciales para conseguir resultados
fiables. Utilizar més de un evaluador
permite calcular la fiabilidad
entre evaluadores. Un proceso de
codificaciéon claramente articulado,
la elaboracién de memorandos (que
generan una pista de auditoria) y
las verificaciones de los miembros
aumentan la probabilidad de una
interpretacion fiable de los datos.
Finalmente la manifestaciones sobre
el posicionamiento del investigador
revelan sus propios antecedentes
(su experiencia), especialmente
en lo que respecta al tema de
investigacion, con el fin de ser
transparente en lo que se refiere a la
relacion entre el investigador y lo que
se estd investigando. El investigador
cualitativo querra guardar todos
los registros en papel y electronicos
relacionados con el proceso de
andlisis cualitativo, al objeto de que
sirvan de apoyo a quienes quieran
conocer m@s a fondo el estudio con
la intencién de comprender mejor
cémo se produjo la codificacion y
como se desarrollaron los temas.
Muchos estudios de investigacion-
accién requerir@n andlisis tanto
cuantitativos como cualitativos. Los
investigadores profesionales tienen la
obligacion de ser muy minuciososos
en lo que respecta a la fiabilidad de
los resultados basados en los datos
cuantitativos y en lo relacionado
con la confianza en los resultados
basados en los datos cualitativos.

Para mas informacion,
contactad con Susan Bruce en:
susan.bruce@bc.edu
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Aprender a través de la
Investigacion Accion

Helle Buelund Selling y Anne Sgbye

En el CDH, la direccion, los
colaboradores externos y

los agentes implicados estaban
demandando cada vez més
documentacioén, garantias de
calidad y evidencias, ademas de
una sintesis teérica mas clara? para
los trabajadores.

Debido a estas nuevas
demandas, un grupo de
trabajadores expresaron el
deseo de desarrollar su imagen
profesional, sus practicas
profesionales y sus fundamentos
teoricos.

En este articulo, describiremos
como hemos trabajado con este
deseo de cambio, desde una
perspectiva de abajo a arriba
y por lo tanto, cdmo hemos
explorado el marco de los procesos
dialégicos que pueden contribuir
a satisfacer el deseo de los
participantes. Queriamos analizar
si la investigacion accion podria
contribuir a dar a los trabajadores
un sentido de copropiedad de
las “nuevas medidas” (no estoy
segura de por qué lo he puesto
entre comillas y no estoy segura
de su significado. Tal vez sea

Este articulo expone los aspectos
de un “Proyecto de Investigacion
Accion” llevado a cabo en el
Centre for Deafblindness and
Hearing Loss (CDH)' (Centro
para la Sordoceguera y Pérdida
Auditiva) de Aalborg, Dinamarca.

la copropiedad de los nuevos
conocimientos que han creado?).
Creimos que la investigacion accion
podria crear el marco de reflexion y
contribuir a tener un sentimiento de
significado y de copropiedad entre
los co-investigadores.

Este es un comienzo mucho mejor.

Aprender a través de las acciones
La investigacion accion puede

ser considerada un intento

de cambiar una estrategia de
desarrollo descendente por un
proceso ascendente basado en las
précticas y en los conocimientos
de los trabajadores. El psicologo
social Kurt Lewin afirma que el
objetivo de la investigacion accién
es permitir a los co-investigadores
manejar situaciones o mejorar

las condiciones percibidas
anteriormente como obstaculos
(Duus et al., 2012, p. 82). Segln
Duus, la investigacion acciéon

se caracteriza porque los co-
investigadores aprenden a través
de las acciones, proyectos y

retos o problemas especificos
relacionados con su trabajo diario.
Es una estrategia y un método

" The Centre for Deafblindness and Hearing Loss (www.cdh.rn.dk) es un miembro corporativo
menor de la DbI. El CDH es un centro nacional de servicios para nifios, jévenes y adultos con

sordoceguera o pérdida auditiva.

2 Grimmen define las sintesis teoricas y practicas. Se describe como una “sintesis tedrica” si
los distintos elementos de la practica profesional estdn basados en una teoria exhaustiva. Si
hablamos de una “sintesis practica” nos referimos al hecho de que las habilidades profesionales
estan vinculadas a las personas que las usan y a las situaciones en las que son utilizadas (Duus,
G., Husted, M., Kildedal, K., Laursen, E. & Tofteng, D. 2012, p. 87-88).
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de aprendizaje que ayuda a que
los profesionales sean capaces de
verbalizar, comprender y desarrollar
su profesion desde dentro.

La investigacion accion
tiene su punto de partida en el
construccionismo social?, presenta
un enfoque dialégico” y parte
del supuesto bésico de que el
significado y nuestra comprension
del mundo son co-construidos
a través de los didlogos. La co-
creacion del significado y la
comprension son entendidas como
elementos fundamentales de
las relaciones humanas y de los
sistemas sociales, basandonos en
la aceptacién de que la accién y
la préctica ofrecen la posibilidad
de empoderar a las personas.

Un proceso dialégico continuo
entre los co-investigadores
desarrolla los conocimientos y
el reconocimiento. El concepto
de conocimiento es local y el
contexto es interdependiente de
los co-investigadores que estan
co-construyendo el conocimiento
(Aagaard, 2004, p. 518).
Basdandonos en un enfoque
apreciativo, la investigacién accién
se centra en las experiencias
exitosas relacionadas con los
objetivos que se han establecido
en el proyecto. El principio
de Indagacién Apreciativa o
IA® se centra en las acciones
satisfactorias que el estudiante
ya ha experimentado y utiliza
esa experiencia para nuevos

aprendizajes y procesos de cambio
(Duus et al., 2012, p. 54).

Tomar medidas
Creemos que cada co-investigador
posee habilidades, capacidades,
recursos, conocimientos y
experiencia basados en sus
propias prdacticas, ademas de
un conocimiento acerca de los
enfoques y métodos profesionales
que utiliza en su trabajo diario.
Nuestra intencion era facilitar los
procesos que permitian a los co-
investigadores co-producir nuevos
conocimientos basados en los
conocimientos que ellos mismos
habian aportado.

Junto con todos los co-
investigadores, acordamos poner

3 El construccionismo social o la construccion social de la realidad (también concepto social) es una teoria del conocimiento en sociologia y en la teoria de
la comunicacion que analiza el desarrollo de los conocimientos/comprension del mundo construidos de manera conjunta y que constituyen la base para
las conjeturas compartidas acerca de la realidad.

“ En un enfoque dialégico, el proceso en si y la forma en que se desarolla el proceso son interdependientes.

5> La Indagacion Apreciativa fue desarrollada por David L. Cooperrider y Suresh Srivastva. La IA puede ser contemplada como un intento de aprender y
desarrollar las areas en las que una organizacién ya ha sobresalido (Stegeager & Lauersen, 2013 p. 10).
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sobre la mesa 3 dreas que iban a
ser examinadas: 1) las descripciones
formales de los servicios; 2)

el sistema de documentacion
BOSTED®® y 3) grabaciones

de video de las actividades
pedagbgicas. Utilizar actividades
concretas como punto de partida
permitia que los co-investigadores
verbalizaran y pusieran nombre

a los enfoques y métodos
profesionales de su propia préctica
pedagogica.

Cuestiones relevantes

Cuando examinamos los enfoques

y los métodos, nos centramos en

los pensamientos y las perspectivas

de los co-investigadores y nos

esforzamos en invitarles a

realizar una reflexion conjunta,

utilizando varios tipos de preguntas

relacionadas con objetivos

concretos. Planteamos preguntas

abiertas para intentar que los co-

investigadores reflexionaran y se

posicionaran. Ademas, les hicimos

preguntas para poner un tema

en perspectiva, preguntas para

clafiricar la siguiente iniciativa

y preguntas relacionadas con

la indagacion apreciativa. En el

momento de preparar y evaluar

las acciones individuales, también

utilizamos preguntas meta-

reflexivas (Hoier, M.O, Hersted, L.

and Laustsen, L., 2011, p. 36-45).
Las preguntas que planteamos

para poner un determinado tema

en perspectiva contribuyeron

a comprender mejor el deseo

de conseguir un mayor grado

de sintesis tedrica. Los co-

investigadores mencionaron

que les parecia que el deseo de

cambio podria ser contemplado

como un deseo de “conseguir un
mayor conocimiento relacionado
con las practicas pedagogicas”

y de “reducir la distancia entre

el conocimiento implicito y el
explicito”. Manifestaron su deseo
de poder verbalizar los métodos y
enfoques profesionales aplicados
por la unidad en su practica
pedagogica.

Para poder debatir sobre el
deseo de “reducir la distancia
entre el conocimiento implicito
y explicito”, introdujimos el
modelo SECI’, desarrollado por
los investigadores Ikujiro Nonaka
y Hirotaka Takeuchis (Nonaka, I.
& Takeuchis, H., 1995, p. 62 - 70).
La esencia del modelo SECI es
que la adquisicién y el desarrollo
del conocimiento es un proceso
de transformacién que vincula
distintos tipos de conocimientos,
incluyendo la transicion entre
implicito/técito, conocimiento
experimentado corporalmente y
conocimiento explicito.

El modelo SECI cre6 un
marco bajo el que poder
reflexionar sobre el hecho de
que el deseo de cambio estaba
relacionado con la sensacion de
tener un conocimiento tdcito
estrechamente relacionado con
las experiencias corporales. Con el
fin de dar respuesta a la demanda
de una sintesis tedrica mas clara,
los co-investigadores manifestaron
el deseo de poder verbalizar sus
conocimientos con un lenguaje
formal y sistematico. Este lenguaje
haria posible describir y transmitir
la teoria general sobre la que
estdn basadas sus experiencias
profesionales.

El conocimiento generado a
partir del proyecto

De acuerdo con el deseo de
desarrollar su imagen profesional,
los co-investigadores destacaron 4
@reas en las que habian co-creado
nuevos conocimientos durante el
proyecto.

En primer lugar, los co-
investigadores mencionaron
que se habian vuelto mas
conscientes acerca de la
coherente interdependencia
entre la documentacion escrita y
la practica. Les parecia que eran
mdas conscientes de las précticas
pedagogicas y de que usaban
un lenguaje mas profesional en
la documentacién escrita, lo que
facilitaba un proceso de trabajo
metéddico y la posibilidad de
reproducir los métodos de trabajo.
Esto Gltimo serd importante en
las practicas pedagégicas cuando
trabajen con los residentes. Uno de
los co-investigadores dijo: “Ahora
soy mas consciente de cémo
escribo acerca de mi trabajo con los
residentes”.

Cuando examinamos en qué
situaciones los co-investigadores
tenian la sensacion de que se
habian acercado mas a cumplir su
deseo de cambio, indicaron que
ahora utilizaban la terminologia
profesional para describir las
précticas pedagodgicas en
BOSTED® con mas frecuencia.
Los co-investigadores perciben
que ahora ven mas claramente
cudl es su experiencia profesional
y que hay un elevado grado de
profesionalidad dentro de la unidad.
Ademas los co-investigadores
piensan que verbalizan el
conocimiento implicito con mayor

6 BOSTED® es una herramienta socioeducativa de IT desarrollada especificamente para compartir la documentacion y los conocimientos en los

centros de servicios sociales.

7 El modelo SECI distingue 4 dimensiones del conocimiento: socializacion, externalizacion, combinacion e internalizacion, que juntas forman el

acrénimo “SECI”.
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frecuencia. Ambos cambios son el
soporte para el desarrollo de nuevas
practicas.

En segundo lugar, esta claro
que el deseo de cambio estaba
relacionado con el deseo de
poder verbalizar el conocimiento
implicito subjetivo relacionado con
las experiencias corporales. Los
co-investigadores querian poder
transmitir sus conocimientos a
los demds con un lenguaje formal
sistematico. Este tipo de lenguaje
hizo posible describir la teoria
general sobre la que estaban
basadas sus practicas profesionales.
Por ejemplo, utilizamos andlisis de
videos para identificar y verbalizar
los enfoques y métodos tedricos
utilizados en la unidad.

Ademads de esto, los co-
investigadores han experimentado
que unos mayores conocimientos
han supuesto que ahora es mas facil
reproducir los métodos de trabajo
de cada participante en concreto.

En tercer lugar, los co-
investigadores hablaron de la
importancia de la cultura dentro
de la unidad, en el sentido de
que puede apoyar y facilitar el
desarrollo de un perfil profesional
mas claro. Entre otras cosas, los
co-investigadores manifestaron
que: “Trabajamos en una unidad
en la que se esta utilizando la
terminologia profesional”. Esta
afirmaciéon generé un sentimiento
de orgullo y una conciencia de
que ya estaban utilizando la
terminologia profesional en su
lenguaje diario.

Por lo tanto, la forma en que
los co-investigadores hablan de
la cultura dentro de la unidad
juega un papel signficativo en la
co-creacién de la forma en que
perciben la cultura. Las iméagenes
mentales positivas del futuro hacen
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que se den cuenta del hecho de
que ya hay una cultura que es el
soporte del uso de la terminologia
profesional.

Finalmente, los co-investigadores
fueron mas conscientes del hecho
de que el desarrollo profesional
genera satisfaccion profesional.
Sienten que el proyecto ha
contribuido a un mayor grado
de satisfaccion profesional.

Este sentimiento estd unido

a la sensaciéon de que se ha
intensificado la atencién sobre

el trabajo pedagoégico y se ha
aumentado el conocimiento

y el reconocimiento de las
cualificaciones de cada trabajador
individual. Como menciond uno
de los co-investigadores: “Creo
que ahora soy mads feliz y estoy
mas satisfecho porque me he
centrado mas en mis habilidades
profesionales.”

Aln mas, habia una sensacion
de que nosotros mismos habiamos
co-creado una imagen mas clara
del deseo de cambio, lo que nos
aportd un mayor sentimiento
de propiedad y un alto grado de
implicacién tanto en el trabajo
diario como en el proyecto de
investigacion accion.

Pros y contras

La investigacién accién supone

un reto para el concepto de
comunicacion como una difusion
de actitudes e identidades ya
formadas. Basdndonos en la
hipétesis de que la experiencia

de una propiedad compartida

es fundamental para que los
trabajadores gestionen los cambios
y las nuevas demandas, queriamos
explorar hasta qué punto la
investigacién accion contribuye

a percibir el sentimiento de
propiedad.

Este proyecto permitié a los
co-investigadores verbalizar y
desarrollar los enfoques y métodos
profesionales de la unidad hasta
un nivel muy elevado. Los co-
investigadores explicaron sus
experiencias de desarrollo de
tal manera que muchas veces
verbalizaban y compartian los
conocimientos. Ademads de esto,
sentian que ellos como grupo
eran ahora capaces de tomar
decisiones a partir de una base
conjunta diferente. Por ello, se ha
producido un cambio social en el
sentido de una mayor igualdad y
empoderamiento, gracias a una
mayor capacidad de configurar su
propio futuro.

A los co-investigadores les
parecié muy positivo poder influir
sobre la direccién del proyecto. Sin
embargo, el propésito de co-crear y
de la co-responsabilidad en el éxito
del proyecto se convirtié también
en un reto.

En toda la educacion dentro del
sistema educativo establecido, los
co-investigadores han sentido que
el éxito depende de la capacidad
de encontrar la respuesta
adecuada, una percepcién que
desde un principio incorporaron al
proyecto. Como manifestaba uno
de los co-investigadores: “tardé un
tiempo antes de darme cuenta de
lo que estabais haciendo”.

En relaciéon a los retos a los que
nos enfrentamos en el proyecto,
yo destacaria especialmente
el papel que yo desconocia de
co-investigadora dentro de un
proyecto en el que el éxito requiere
un grado especial de participacion,
co-creacion y dedicacion. Los
co-investigadores no se sentian
familiarizados con la situacién
de co-crear objetivos, marcos y
contenidos en un proyecto que no
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estaba claramente definido, puesto
que no sabian déonde les iba a
conducir el siguiente paso.

Como facilitadores y co-
investigadores éramos
conscientes de la importancia
de la metacomunicacién®
acerca de la posicién del co-
investigador en la investigacion
accion. Fuimos conscientes de
que era fundamental abordar
constantemente las frustraciones
que habiamos percibido, con el fin
de evitar que se convirtieran en
obstdaculos para conseguir realizar
nuestro deseo de cambio.

Los resultados del proyecto
indican que los puntos fuertes
de la investigacion accion son
su confianza y su dependencia

Referencias

de las competencias de los
co-investigadores, y de sus
habilidades, capacidades, recursos,
conocimientos y experiencia.

La investigacién esta vinculada

al deseo de cambio de los co-
investigadores, lo que supone

un refuerzo para conseguir un
mayor grado de copropiedad y de
implicacion.

Creemos que la investigacion
accién ofrece el marco necesario
para adoptar un enfoque
que genera copropiedad y la
oportunidad de co-crear significado
en relacién por ejemplo con los
nuevos requisitos. Es posible
trabajar hacia la cualificacién y
hacer frente a un deseo de cambio
manifestado; el método ofrece a

los trabajadores la sensacion de
que realmente estan influyendo
en el desarrollo continuo

de la organizacioén. En CDH,
compartimos la experiencia del
proyecto y nuestro objetivo es que
los resultados y las experiencias
se tengan en cuenta cuando se
demanden mas requisitos a los
trabajadores.

Para mas informacién, por favor
contactar con: Helle Buelund
(helle.buelund@rn.dk) o Anne
Sebye (anne.soebye@rn.dk)

Duus, G., Husted, M., Kildedal, K., Laursen, E. Tofteng, D. (red) (2012). Aktionsforskning, en grundbog.

Frederiksberg: Samfundslitteratur

Nonaka, I. & Takeuchi, H. (1995): The Knowledge-Creating Company. Oxford: Oxford University Press

(s. 56 —73).

Stegeager, N., Laursen, E. (red.) (2013). Organisationer i bevaegelse — lzering — udvikling — intervention.

Frederiksberg: Samfundslitteratur.

Aagaard, K.A. (2004). Aktionsforskningens videnskabsteori. I P. B. Olsen og L. Fuglsang (red.),
Videnskabsteori i samfundsvidenskaberne: Pa tveaers af fagkulturer og paradigmer. 2. udg. Frederiksberg:

Roskilde Universitetsforlag

8 Metacomunicacion en este articulo hace referencia a la reflexion conjunta acerca del proceso. En otras palabras, habldbamos acerca

de como hablabamos.
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Nota de Prensa:

El nuevo libro de unos
escritores sordociegos
inspira esperanza y

fortaleza
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Un grupo de 28 escritores afectados por el Sindrome de Usher cuenta sus historias
para terminar con el aislamiento y apoyar la investigacion de una cura.

Tras 2 aios de una iniciativa de
colaboracion para crear un libro,
jpor fin estd terminado! Este libro es
una coleccién Gnica de 27 historias
potentes de 28 personas que estan
experimentando o siendo testigos
de los retos que genera la pérdida
no de uno, sino de dos sentidos: la
vista y el oido. Los escritores ofrecen
un vistazo sobre lo que es vivir con
sindrome de Usher, una enfermedad
progresiva que conduce a la ceguera
y la sordera. Se dirige a las més
de 400.000 personas en todo el
mundo que se enfrentan al Sindrome
de Usher, a sus familiares, a los
profesionales que trabajan con ellos
y al resto del mundo.

Los escritores vienen de todos
los Gmbitos de la sociedad, de los
Estados Unidos, Canadd y Méjico.
Quieren ser vistos y oidos, aunque
su vision y audicion les fallen.
Su deseo es conectar con otras
personas con Sindrome de Usher en
las conferencias anuales de la Usher
Syndrome Coalition, promoviendo
la sensibilizacion en sus
comunidades y compartiendo este
libro motivador. Todos los ingresos
de la venta del libro serdn donados
a la Usher Syndrome Coalition para
ayudar a la concesion de becas
y a apoyar la investigacion para
una cura. Estos escritores inspiran
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esperanza
a todos los
que luchan
con unos
dificiles retos
en su vida.
Aunque no
~ puedan ver ni
| oir, nos han
ensenado mucho acerca del
espiritu humano, superando
duros obstdculos y buscando la
igualdad en una sociedad que no
les entiende. Leer sus historias para
ver como lo hacen, para sentirnos
inspirados y para aprender mas
sobre como podemos ayudarles.
Ramona Rice, creadora del
libro y directora del proyecto, que
tiene sindrome de Usher tipo 2,
concibi6 la idea de aumentar

INFORMACION SOBRE

EL LIBRO:

Trade Paperback ISBN: 978-1-
945756-11-5 $18.98; 282 pp.
Ebook ISBN: 978-1-945756-12-2;
$8.99

Fecha de lanzamiento: 12
diciembre 2016

Publicado por Merrimack Media

INFORMACION DE CONTACTO:
Ramona Rice: rricetx@gmail.com

la sensibilizacion sobre la
sordoceguera y facilité todo el
proyecto del libro para compartir
historias poderosas, esperanzadoras,
humoristicas y para apoyar a los
investigadores a encontrar una cura.
Cree firmemente que esto motivara
a muchas personas de todo el
mundo a que se unan y a que
marquen una diferencia para todos
los que padecen la sordoceguera.
iYa ha recibido correos optimistas
de 31 paises! Tiene el privilegio de
contar con un asombroso comité
ejecutivo: Karen Duke (directora
administrativa), Randy DeWitt
(editor), Marissa Postlewate
(editora), Charlotte DeWitt (editor)
y Rose Sarkany (disenadora artistica
y fotégrafa).

INFORMACION DE LA WEB
Usher Syndrome Coalition
http://bit.ly/ushwalkinmyshoes
http://www.usher-syndrome.org

Twitter: @BKWalkinmyShoes

Facebook: www.facebook.com/
Ushersyndrome123
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Miembros de la Junta Directiva de la DbI 2015-2019

Comité Ejecutivo
El Comité Ejecutivo para el periodo 2015-2019 estd compuesto por dos cargos electos (Presidente y dos

Vicepresidentes), el Presidente anterior, Tesorero, Responsable de Informacion, Secretario, Responsable de
Desarrollo, Responsable del Plan Estratégico, Coordinador de las Redes y Responsable de la Diversidad.

Gillian Morbey Bernadette Kappen Frank Kat

Presidenta Vice-Presidenta Vice-Presidente/Tesorero

Sense The New York Institute for Royal Dutch Kentalis

UK Special Education PAISES BAJOS

(Gillian.Morbey@sense.org.uk) EEUU (F.Kat@kentalis.nl)
(bkappen@nyise.org)

William Green Gary Daly Stan Munroe

Anterior Presidente Secretario Responsable de Informacion
AUSTRIA Able Australia Canadian Deafblind Association
(green.lfo@usa.net) AUSTRALIA CANADA

(gary.daly@ableaustralia.org.au)  (information@
deafblindinternational.org)

Knut Johansen Carolyn Monaco Dennis Lolli

Responsable de Desarrollo Responsable de Responsable de Diversidad
Signo Vivo Planificacién Estratégica Perkins International
NORUEGA Canadian Deafblind Association EEUU
(knut.johansen@signo.no) CANADA (Dennis.Lolli@Perkins.org)

(carolyn.monaco@sympatico.ca)

Observadores de la Junta Directiva

ICEVIy la WFDB, International Council for Education ~ World Federation of

organizaciones colaboradoras of People with Visual Impairment the Deafblind

de la Db, tienen estatus de Lord Colin Low Geir Jensen

observadores dentro de la Junta  Contact: colin.low@rnib.org.uk Contact: geir.jensen@fndb.no
Directiva de la DbI: Website: www.icevi.org Website: www.wfdb.eu
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Representantes de los Miembros Corporativos Mayores

Gillian Morbey Elvira Edwards
Sense Senses Australia
REINO UNIDO AUSTRALIA

(Gillian.Morbey@
sense.org.uk)

(elvira.edwards@
senses.org.au)

Andy Kerr Cathy Proll

Sense Scotland Canadian Deafblind

REINO UNIDO Association Ontario

(akerr@sense Chapter

scotland.org.uk) CANADA
(cproll@cdba

Kaye Collard ontario.com)

Able Australia
AUSTRALIA
(Kaye.Collard@
ableaustralia.org.au)

Pilar Gomez
ONCE

ESPANA
(pgv@once.es)

Marianne Riggio
Perkins International
EEUU
(marianne.riggio@
perkins.org)

Rosanno Bartoli
Lega del Filo d’Oro
ITALIA
(info@legadelfilo
doro.it)

Sian Tesni

CBM (Christoffel
Blindenmission)
REINO UNIDO
(sian.tesni@
cbm.org.uk)

Frank Kat

Royal Dutch Kentalis
PAISES BAJOS
(F.Kat@kentalis.nl)

Jutta Wiese
German Deafblind
Consortium
ALEMANIA
(jutta.wiese@
blindeninstitut.de)

Roxanna
Spruyt-Rocks
DeafBlind Ontario
Services

CANADA
(ceo@deafblind
ontario.com)

Representantes de las Redes de la DbI

Andrea Wanka Liz Duncan
Red de CHARGE Red de Sordoceguera
Stiftung St. Franziskus, Adquirida
Heiligenbronn REINO UNIDO
ALEMANIA (Liz.Duncan@
(aw@andrea- sense.org.uk)
wanka.de)
Ricard Lopez

Joe Gibson European Deafblind

' Red de Actividades . Network

' al Aire Libre ESPANA
NORUEGA (fecoce@fecoce.org)

(deafblindoutdoors
@gmail.com) Simon Allison
Red de Juventud
REINO UNIDO
(simon.allison@

sense.org.uk)
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Emma Boswell
Red del Sindrome
de Usher

REINO UNIDO
(Emma.Boswell@
sense.org.uk)

Nadja Hogner
Red del Sindrome
de Usher
ALEMANIA
(nadja.hoegner@
hu-berlin.de)



Miembros

Representantes de los Miembros Corporativos Menores

Carolyn Monaco
Canadian Deafblind
Association
CANADA
(carolyn.monaco@
sympatico.ca)

Gloria Rodriguez Gil
Perkins Internacional
Oficina América
Latina

ARGENTINA
(gloria.rodriguez@
perkins.org)

David Murray
Australian Deafblind
Council (ADBC)
AUSTRALIA
(david.murray@
deafblind.org.au)

Lars Solbe

Center for
Deafblindness and
Hearing Loss
DINAMARCA
(laejs@rn.dk)

Trish Wetton
Forsight Australia
AUSTRALIA
(trish.wetton@

' forsight.net.au)

Marleen Janssen
University of
Groningen
PAISES BAJOS
(h.j.m_janssen@
rug.nl)

Jackie Brennan
Overbrook School for

| the Blind

ESTADOS UNIDOS
(jackie@obs.org)

Knut Johansen
Signo
Dovblindesenter
NORUEGA

. (knut.johansen@

signo.no)

Koh Poh Kwang
Lighthouse School
SINGAPUR
(kohpohkwang@
lighthouse.edu.sg)

Maria Creutz
Nordic Centre

for Welfare and
Social Issues
SUECIA
(maria.creutz@
nordicwelfare.org)

Ricard Lopez
Federacion Espanola
de Sordoceguera
(FESOCE)

ESPANA

(rlopez@
sordoceguera.com;
fesoce@fesoce.org)

Ursula Heinemann
Osterreiches Hilfswerk

| fur Taubblinde

AUSTRIA
(ursiheinemann@
usa.net)

Bernadette Kappen
The New York
Institute for Special
Education

ESTADOS UNIDOS
(bkappen@
nyise.org)

Marie-Jose van den
Driessche

Royal Dutch Visio
PAISES BAJOS
(Marielosevan den
Driessche@visio.org

Mirko Baur

Tanne Schweizerische
Foundation fir
Taubblinde

SUIZA

(mirko.baur@
tanne.ch)
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Noticias de la Secretaria

Noticias de la Secretaria

Nueva Secretaria de la DbI: Able Australia

N os gustaria presentaros
a la nueva Secretaria de

la DbI: Able Australia, con
Gary Daly como Secretario.
Ale Australia es un proveedor
de servicios sin dnimo de
lucro para personas con
sordoceguera y personas con
dlscapaadad mdltiple. Able Australia’, que celebra
su 50° Aniversario en 2017, estd comprometida con

la comunidad sordociega y estd deseando ayudar a
la comunidad sordociega internacional, como parte
de su papel de Secretaria.

Gary Daly ha trabajado con Able Australia durante
7 anos y es Coordinador Especial de Proyectos y
Coordinador de la 172 Conferencia Mundial de
la Deafblind International, que se celebrard en
Australia, del 12 al 16 de agosto de 2019.

Podéis contactar con Gary: Gary.Daly@
ableaustralia.org.au

Able Australia desearia agradecer a la anterior Secretaria de la DbI: Matthew Wittorff, Bronte Pyett,
Elvira Edwards y a la Directora, Debbie Karasinski, de Senses Australia por su enorme aportacion a la

Secretaria de la DbI durante los ultimos 8 anos.

REUNIONES

El 16 de marzo de 2017 el Comité
Ejecutivo de la DbI se reuni6 en
Londres (Reino Unido) para celebrar
la primera reunién con la nueva
Secretaria de la Dbl.

Los debates en esta reunion se
centraron en los temas que habian
quedado pendientes de la reunion del
Comité Ejecutivo de 2016 en Orlando
(Florida), en la informacion acerca
de la 9% Conferencia Europea en
Dinamarca, en septiembre de 2017 y
en la nueva estructura de las Redes .

MIEMBROS

La DbI reconoce que el éxtio

que alcanza en todo el mundo
depende en gran parte del apoyo
de sus miembros individuales

y corporativos para promover

el conocimiento y los servicios.
Hacerse miembro de la Dbl es tan
simple como entrar online en la
web: www.deafblindinternational.
org y cumplimentar el

formulario requerido.

JUNTA DIRECTIVA Y COMITE EJECUTIVO DE LA DBI

Cambios en la Junta Directiva de la Dbl
Henriette Hermann Olesen, del Centre for Dovblindhed og Horetab,
se ha retirado y Lars Sobye, del Centre for Dovblindhed of Horetab,
la ha sustituido.

Matthew Wittorff ha dimitido del puesto de Secretario de la Dbl y
se ha retirado de la Junta Directiva. Senses Australia sigue teniendo un
puesto en la Junta Directiva como miembro Corporativo Mayor.

Cambios en el Comité Ejecutivo de la DbI

Matthew Wittorff y Bronte Pyett han cesado en sus cargos de Secretarios.
Henriette Hermann Olsen se ha retirado del Comité Ejecutivo y de su

papel como Coordinadora de Redes.

Miembros a mayo de 2017
en todo el mundo

COMO SEGUIR CONECTADOS
Podéis seguir en contacto con los
colegas de distintas maneras:

Corporativos mayores 14
A través de las Redes en la web:
Corporativos menores 45 www.deafblindinternational.
orgnetworks.html
Corporativos mini 3
Bibliotecas 8 0 www.facebook.com/dbiint

Individuales 102

able

1 Able Australia (www.ableaustralia.org.au) es un miembro corporativo mayor de la DbI.
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Requisitos para Patrocinar

Requisitos para Patrocinar la DbI Review

Las organizaciones que sean Miembros Corporativos pueden patrocinar futuras ediciones de la DbI Review.
Si estais interesados, ved las pautas que vienen a continuacion.

| objetivo de la Deafblind
International (DbI) es reunir
a profesionales, investigadores,
familias, personas sordociegas y
gestores para realizar una labor
de concienciacion sobre el tema
de la sordoceguera. Uno de los
aspectos fundamentales de nuestro
trabajo es apoyar el desarrollo
de servicios que faciliten la
consecucion de una buena calidad
de vida para nifos y adultos con
sordoceguera de todas las edades.
Una de las actividades que
ayudan a promover este objetivo
es la publicacién bianual de
la “DbI Review”, coordinada
y editada por el Responsable
de Informacién de la DbI.
Queremos ofrecer la oportunidad
a todos los miembros corporativos
y a otras organizaciones que
apoyan la Misién y la Vision de
la DbI de subvencionar la DbI
Review. Para ello, publicaremos la
informacién sobre como patrocinar
en cada nimero de la DbI Review
y también en nuestra web.

Solicitud para Patrocinar una
Edicion de la DbI Review
Los solicitantes que deseen
patrocinar una edicién
deberdn tener valores sociales
similares a los de la Dbl y estar
interesados en el bienestar de los
individuos con sordoceguera.
Todas las solicitudes de
patrocinio de la DbI Review deben
ser respaldados por el Comité
Ejecutivo de la DbI. La Secretaria
informard a los solicitantes de
los resultados de su peticion,
después de que el Comité Ejecutivo
haya tomado su decision.
Las solicitudes deberdn
enviarse a la Secretaria de la
Dbl, quien posteriormente

trabajara con el Responsable de
Informaciéon para comprobar
que tanto el patrocinador como
la DbI cumplen con todos los
compromisos del patrocinio.

Niveles de Patrocinio, Costes

y Derechos de la DbI Review
Nivel 1 de Patrocinio = 8.000 Euros
Solamente puede haber un
patrocinador de Nivel 1 por edicion.
Si se aprueba un patrocinador
de Nivel 1, no podra haber
patrocinadores de otros niveles en
ese mismo namero de la revista.
Un patrocinador de Nivel 1 tendra
los siguientes derechos para
una edicion de la DbI Review:
e Derechos exclusivos de patrocinio
de esa edicion de la DbI Review.
e Nombre al pie de la
portada de la revista.
e Facilitar una fotografia para que
pueda utilizarse en la portada.
e Tener informacién sobre
el tema de esa edicion.
e Anuncio de una pagina completa.
e 3 articulos (relacionados con
personas con sordoceguera).
e 25 ejemplares adicionales
de la DbI Review.

Nivel 2 de Patrocinio = 4.000 Euros

Solamente puede haber dos

patrocinadores de Nivel 2. Un

patrocinador del Nivel 2 tendra

los siguientes derechos para

una edicion de la revista:

e Anuncio de media pagina.

e 2 articulos (relacionados con
personas con sordoceguera).

¢ 15 ejemplares adicionales
de la DbI Review.

Nivel 3 de Patrocinio = 2.000 Euros
No existen limites en cuanto al
ndmero de patrocinadores de

Nivel 3 que pueden aceptarse. Un

" T DbI

DEAFBLIND INTERNATIONAL

patrocinador de Nivel 3 tendra
los siguientes derechos para
una edicion de la DbI Review:
e Anuncio de un cuarto de pagina.
» 10 ejemplares adicionales
de la DbI Review.

Para todos los niveles de patrocinio,
la DbI se reserva el derecho de

no publicar presentaciones que,
por cualquier razén, considere
inapropiadas, ilegales o
cuestionables, por no ajustarse, por
ejemplo, al contenido del material
(por ejemplo, uso inapropiado del
lenguaje), el tema, la oportunidad
o importancia del material o
razones relacionadas con la
propiedad intelectual, entre otras.

Solicitantes seleccionados
Los solicitantes seleccionados
recibiran notificacion de su
aceptacion no mas tarde de

un mes después de su solicitud
para patrocinar una edicién en
concreto de la DbI Review.

Los solicitantes seleccionados
deben aceptar o rechazar el
patrocinio no mas tarde de
cuatro meses y medio antes de
la publicacién de la revista.

La cantidad pactada para la
subvencion serd transferida a la
cuenta que se indicard no mas
tarde de 3 meses antes de la
fecha de publicacion de la DbI
Review que quieren financiar.

La subvencion sera aceptada
Gnicamente en euros. No se
aceptard ninguna otra moneda.
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Plan Estratégico

DIVERSITY NETWORKS | SOCIAL MEDIA

STRATEGIC
PLAN

JUN 2015 - AUG 2019

K@j Dbl

DEAFBLIND INTERNATIONAL DEAFBLIND INTERNATIONAL
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Plan Estratégico

« | STRATEGIC PRIORITIES

JUNE 2015-AUGUST 2019

Diversity

Dbl will become a diverse

organisation in all aspects M M
including membership and SOCIaI Medla
Board representation. & Information

o PRIORITY ONE TeCh n0|ogy

Dbl will invest in technology
and social media to connect
with our members and the
global community.

9 PRIORITY TWO

Share
Knowledge

Dbl will support our networks
to share knowledge and
develop partnerships.

e PRIORITY THREE
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DEAFBLIND INTERNATIONAL

The World Association
Promoting Services for
Deafblind People

Presidenta

Gillian Morbey

Sense UK

Email:
Gillian.Morbey@sense.org.uk

Vicepresidenta
Bernadette Kappen

The New York Institute for
Special Education

Email: bkappen@nyise.org

Vicepresidente y Tesorero
Frank Kat

Royal Dutch Kentalis

Email: F Kat@kentalis.nl

Presidente anterior
William Green
Email: green.lfo@usa.net

Secretario

Matthew Wittorff
Senses Australia

Email: dbisecretary@
deafblindinternational.org

Responsable del Plan
Estratégico

Carolyn Monaco

Canadian Deafblind Association
Email:
carolyn.monaco@sympatico.ca

Responsable de
Informacién

Stan Munroe

Canadian Deafblind Association
Email: information@
deafblindinternational.org

Responsable de Desarrollo
Knut Johansen

Signo Devblindesenter

Email: knut.johansen@signo.no

Responsable de la
Diversidad

Dennis Lolli

Perkins International
Dennis.Lolli@Perkins.org

AUSTRALIA

Able Australia

Kaye Collard

Email: Kaye.Collard@
ableaustralia.org.au

Web: www.ableaustralia.org.au
Senses Australia

Elvira Edwards

Email: Elvira.Edwards@senses.
org.au

Web: www.senses.org.au

CANADA

Canadian Deafblind
Association Ontario Chapter
Cathy Proll

Email: cproll@cdbaontario.com
Web: www.cdbaontario.com
DeafBlind Ontario Services
Roxanna Spruyt-Rocks

Email: ceo@deafblindontario.
com

Web: www.deafblindontario.com

DINAMARCA

Interfond

Pierre J. Honoré

Email: pjh.interfond@mail.dk

ALEMANIA

CBM - Christoffel
Blindenmission

Monika Brenes

Email: Monika.Brenes@cbm.org
Web: www.cbm.org

German Deafblind Consortium
Jutta Wiese

Email: jutta.wiese@
blindeninstitut.de

ITALIA

Lega del Filo d’Oro
Rosanno Bartoli

Email: info@legadelfilodoro.it
Web: www.legadelfilodoro.it

ESPANA

ONCE

Pilar Gomez

Email: pgv@once.es
Web: www.once.es

SUECIA

The Swedish Resource Centre
for Matters Regarding
Deafblindness

Lena Goransson

Email: Lena Goransson@nkcdb.se
Web: www.nkcdb.se

PAISES BAJOS
Royal Dutch Kentalis
Frank Kat

Email: F Kat@kentalis.nl
Web: www kentalis.nl

REINO UNIDO

Sense

Gillian Morbey

Email: Gillian.Morbey@sense.
org.uk

Web: www.sense.org.uk
Sense Scotland

Andy Kerr

Email: akerr@sensescotland.
org.uk

Web: www.sensescotland.org.uk

EEUU

Perkins School for the Blind
Marianne Riggio

Email: Marianne Riggio@
perkins.org

Web: www.perkins.org

ETIOPIA

Ethiopian National
Association of the Deafblind
(ENADB)

Roman Mesfin

Email: enadb@ethionet.et

MALAWI

Visual Hearing Impairment
Membership Association
(VIHEMA Deafblind Malawi)
Ezekiel Kumwenda

Email: vihema.
deafblindmalawi@gmail.com/
ezekielkumwenda@gmail.com
African Federation of
Deafblind (AFDB)

Ezekiel Kumwenda

Email:
afcb.secretariat@gmail.com

Red de Sordoceguera
Adquirida

Liz Duncan

Email: Liz.Duncan@sense.org.uk
Website: http://adbn.
deafblindinternational.org

Red de CHARGE

Andrea Wanka

Email:
andrea_wanka@dbicharge.org
Web: http://chargenetwork.
deafblindinternational.org

Red de Comunicacién
Marleen Janssen

Email: h.j.m.janssen@rug.nl
Web: http://communication.
deafblindinternational.org

EDbN

Ricard Lépez Manzano
Email: rlopez@edbn.org
Web: http://edbn.
deafblindintertanional.org

Red Iberolatinoamericana
Vula Ikonomidis

Email: vula2004@hotmail.com
Web: http://iberolatinamerican.
deafblindinternational.org

Red de las Américas
Marianne Riggio

Email:

Marianne Riggio@Perkins.org
Web: http://americas.
deafblindinternational.org

Red de Actividades al
Aire Libre

Joe Gibson

Email:
deafblindoutdoors@gmail.com
Web: http://outdoornetwork.
deafblindinternational.org

Red de Investigacion
Walter Wittich

Email:
walter.wittich@umontreal.ca
Web: http://research.
deafblindinternational.org

Red de Rubéola

Nigel Turner

Email: nigel.turner@sense.org.uk
Web: http://rubella.
deafblindinternational.org

Red de Comunicaciéon
Social-Haptica

Dr. Riitta Lahtinen

& Russ Palmer

Email:
riittalahtinen@kolumbusfi;
rpalmer2@tiscali.co.uk
Web: http://socialhaptic.
deafblindinternational.org

Grupo de trabajo de
Comunicacién Tactil
Paul Hart

Email:
phart@sensescotland.org.uk
Web: http://tcn.
deafblindinternational.org

Red de Sindrome de Usher
Emma Boswell y

Nadja Hoegner

Email:
Emma.Boswell@sense.org.uk
nadja.hoegner@googlemail.com
Web: http://usher.
deafblindinternational.org

Red de Juventud (DbIYN)
Simon Allison

Email:
simon.allison@sense.org.uk
Web: http://dbiyn.
deafblindinternational.org

ARGENTINA

Perkins Latin America
and Caribbean Office
Gloria Rodriguez-Gil

Email:
gloria.rodriguez@perkins.org

AUSTRALIA

Australian Deafblind Council
(ADBC)

David Murray

Email: info@deafblind.org.au
Web: www.deafblind.org.au
The Forsight Foundation for
the Deaf/Blind

Trish Wetton

Email:
forsight.aus@forsight.net.au
www.forsightaustralia.org.au

AUSTRIA
Osterreiches Hilfswerk fiir
Taubblinde

Christa Heinemann

Email:
cheinemann@zentrale.oehtb.at
Web: www.oehtb.at

CANADA

CDBA National

Carolyn Monaco

Email:
carolyn.monaco@sympatico.ca
Web: www.cdbanational.com
Canadian National Institute
for the Blind

Email: Sherry Grabowski@cnib.ca
Web: www.cnib.ca

The Lions McInnes House -
Group Home for Deafblind
Persons

Laurie Marissen

Email:
LionsMcInnesHouse@rogers.com

CHINA HONG KONG
Resource Centre for the
Deafblind

The Hong Kong Society for
the Blind

Doreen Mui

Email: doreen.mui@hksb.org.hk
Web: www.hksb.org.hk

CROACIA

Mali dom - Zagreb
Darija Udovicic Mahmuljin
Email: darija@malidom.hr
Web: www.malidom.hr

CHIPRE

Pancyprian Organization of
the Blind

Christakis Nikolaides

Email: pot@logos.cy.net

DINAMARCA
Center for Deaf

Karin Moreau Andersen
Email: kma@cfd.dk
Web: www.cfd.dk

National Board of Social
Services

Trine Skov Uldall

Email: tul@socialstyrelsen.dk
Web: www.dovblindfodt.dk
Danish Parents Association
Vibeke Faurholt

Tel: (45)+98854332

Email: faurholt@mail tele.dk
The Center For Deafblindness
and Hearing Loss (CDH)
Lars Sebye

Email: laejs@rn.dk

Web: www.dbc.rn.dk

FINLANDIA

The Finnish Deafblind
Association

Sanna Nuutinen

Tel: +358 40 529 3439

+358 40 604 7477

Email:
sanna.nuutinen@kuurosokeat.fi
Web: www.kuurosokeat.fi

FRANCIA
RFPSC-ANPSA
Dominique Spriet
presidence@anpsa.fr

GRECIA

Hellenic Association of
Deafblind “The Heliotrope”
Diamanto-Toula Matsa
Email: diamatsa@gmail.com

ISLANDIA

National Institute for the
Blind, Visually Impaired and
the Deafblind

Estella D. Bjornsdottir

Email: estella@midstod.is

INDIA

Sense International (India)
Akhil Paul

Email: akhil@senseintindia.org
Web: www.senseintindia.org

IRLANDA

The Anne Sullivan Centre
Grace Kelly Hartnett

Email: gracekellyh@
annesullivancentre.ie

Web: www.annesullivan.ie

NUEVA ZELANDA

Royal New Zealand
Foundation for the

Blind (RNZFB)

Veta Endemann

Email: vendemann@rnzfb.org.nz
Web: www.rnzfb.org.nz

NICARAGUA

Asociacion de Sordociegos de
Nicaragua

Mireya Cisne Caceres

Email: sordociegosnicaragua@
hotmail.com

NORUEGA

Signo kompetansesenter
Anne Lise Hoydahl

Email: anne lise.hoydahl@
signo.no

Signo Davblindesenter

Knut Johansen

Email: knut.johansen@signo.no
Web:
www.signodovblindesenter.no
Eikholt

Roar Meland

Email: roar.meland@eikholt.no
Web: www.eikholt.no
Statped

Bitten Haavik Ikdah!

Tel: +4795994812

Email: Bitten.H.Ikdahl@
statped.no

Web: www.statped.no
National Advisory Unit of
deafblindness

Eva Hirdti

Email: eva.hirsti@unn.no
Regional Center for people
with deafblindness

Eva Hirdti

Email: eva.hirsti@unn.no

RUSIA

Deaf-Blind Support Fund
“Con-nection”

Dmitry Polikanov

Email:
d.polikanov@so-edinenie.org

SINGAPUR

Lighthouse School

Koh Poh Kwang

Fax: +65-2505 348

Email: kohpohkwang@
lighthouse.edu.sg

Web: www.lighthouse.edu.sg

ESPANA

Federacion Espariola de
Sordoceguera (FESOCE)
Ricard Lopez i Manzano
Email: fesoce@fesoce.org
Web: www.fesoce.org
APASCIDE - Asociacion
Espaiola de Familias de
Personas con Sordoceguera
Dolores Romero Chacon
Email: apascide@apascide.org
Web: www.apascide.org

SUECIA

The Swedish Resource Centre
for Matters Regarding
Deafblindness

Michael Karlsson

Email:

michael karlsson@mogard.se
Web: www.nkcdb.se

Nordic Centre for Welfare and
Social Issues

Maria Creutz

Email: nvedb@nordicwelfare.org
Web: www.nordicwelfare.org
Specialpedagogisla
Skolmyndigheten

Mia Martini

Email: mia.martini@spsm.se
Web: http://www.spsm.se

SUIZA

SZB Beratungsstellen fiir
hérsehbehinderte und
taubblinde Menschen
Made Miiller

Email: mueller@szb.ch
Web: www.szb.ch

Tanne, Schweizerische
Stiftung fiir Taubblinde
Mirko Baur

Email: mirko.baur@tanne.ch
Web: www.tanne.ch

PAISES BAJOS
Bartimeus

Betty van Wouw

Email: bywouw@bartimeus.nl
Web: www.bartimeus.nl
Stichting Kalorama

Els Peters

Email: e.peters@kalorama.nl;
info@kalorama.nl

Web: www.kalorama.nl

Royal Visio

Marie-José van den Driessche
Email:
MarieJosevandenDriessche@
visio.org

Web: www.visio.org
University of Groningen
Marleen Janssen

Email: h.j.m.janssen@rug.nl

REINO UNIDO

Sense International
Alison Marshall

Email: alison.marshall@
senseinternational.org.uk
Web:
www.senseinternational.org
Scene Enterprises CIC
David Sutton

Email: david.sutton@
sceneenterprises.org.uk
Web:
www.sceneenterprises.org.uk

ESTADOS UNIDOS DE
AMERICA

The New York Institute for
Special Education
Bernadette Kappen

Email: bkappen@nyise.org
Web: www.nyise.org
Overbrook School for the Blind
Jackie Brennan

Email: jackie@obs.org

Web: www.obs.org

Texas School for the Blind
& Visually Impaired - Texas
Deafblind Project

Cyral Miller

Email: cyralmiller@tsbvi.edu
Web:
www.tsbvi.edu/deaf-blind-project
Perkins Internacional

Gloria Rodriguez Gil

América Latina y Caribe
(gloria.rodriguez@perkins.org)



