MANUAL
DE MANE]O

INTEGRAL

Dra. Marthalucia Tamayo Fernindez
MD, MSc. Médica Gencetista

EN RETINITIS
PIGMENTOSA Y
SINDROME DE USHER

A\

INCI
INSTITUTO NACIONAL PARA CIEGOS

BLECIMIEN PUBLICO DE CARACTER TECNICO INTERSECTORIAL
EDUCACION, SA.LI.ID ¥ TRABAJO

COLOMBIA 1996



INSTITUTO NACIONAL PARA CIEGOS

MINISTERIO DE SALUD

INSTITUTO DE GENETICA HUMANA
PONTIFICIA UNIVERSIDAD JAVERIANA

MANUAL DE MANEJO INTEGRAL
EN
RETINITIS PIGMENTOSA Y SiNDROME DE USHER

(Aspectos importantes en Sordo-ceguera)

Financiado por:
INSTITUTO NACIONAL PARA CIEGOS - INCI
Autor:
Dra. Martalucia Tamayo Fernandez.,MD,MSc

Médica Genetista - Universidad javeriana

BOGOTA, SEPTIEMBRE DE 1996



VI.

VII.

VIII.

INDICE

INTRODUCCION
La investigacion cientifica en Sorderas y Cegueras

Programa nacional de estudios genéticos en
poblacion con limitacidn visual, auditiva o visual-auditiva

Métodos de ayudas en las enfermedades visuales
y auditivas

Aspectos psicoldgicos del limitado visual,
auditivo y visual-auditivo

Aspectos educativos del limitado visual,
auditivo y visual-auditivo

Rehabilitaciéon del sordo-ciego
Maria Victoria de Mendoza*

Rehabilitaciéon del limitado visual-auditivo en Colombia

Conclusiones

19

23

27

38

40



PRESENTACION

La atencion integral de las personas con Retinitis Pigmentosa y con Sindrome
de USHER se fundamenta en las investigaciones desarrolladas en el campo de
la Genética Humana, Epidemiologia, Oftalmologia, Optometria, Fonoaudiologia,
Psicologia, Trabajo Social, Pedagogia y Tifiologia, sobre conocimientos
aplicados y estructurados en programas dirigidos a mejorar su calidad de vida.

La informacién que se presenta en este segundo manual, el anterior dedicado a
los aspectos epidemiolégicos, de evaluacion diagnostica y manejo global en RP
y Sindrome de USHER; es una primera aproximacion técnica sobre su manejo
integral dirigido a instituciones, profesionales y demas personas comprometidas
con este trabajo, en la cual se espera brindar una respuesta a los interrogantes
e inquietudes que surgen para garantizar una adecuada atencion de las
personas afectadas con RP y Sindrome de USHER a través de unos
lineamientos técnicos contenidos en este documento.

De esta manera, el Instituto Nacional para Ciegos INCI desarrolla una de sus
funciones, como es la de expedir las normas cientificas para la organizacion y
prestacion de los servicios a la poblacion Limitada Visual del pais.

CARLOS EDUARDO PINEDA AMORTEGUI
Subdirector Técnico
Instituto Nacional para Ciegos.



1. INTRODUCCION

No sorprende que las personas con limitaciones sensoriales tengan una
extraordinaria tendencia al arte, al arte de escribir o al arte de pintar, al arte de
la musica, o acaso simplemente al arte de la vida.

a) EL SUTIL ARTE DE SER SORDO O CIEGO.

NO ES LO MISMO SER SORDO 0 CIEGO DE NACIMIENTO QUE SERLO EN LA
VIDA ADULTA, CUANDO YA SE HA APRENDIDO A HABLAR O YA SE HA
VISTO. LAS IMPLICACIONES NO SON LAS MISMAS, UNO ES SORDO Y EL
OTRO ENSORDECIDO, UNO ES CIEGO Y EL OTRO ENCEGUECIDO; EFECTO
QUE COMO DIJERA ALGUN POETA DESPISTADO: «No es lo mismo pero es
igual», Y CASI QUE SI ES IGUAL, PERO NO.!!!

*Sordos famosos y famosos sordo-ciegos:

Los sordos en la historia han jugado un importante papel y no precisamente por
ser sordos, sino por superar el «serlo» En los afios 23 a 79 después de Cristo,
Plinio el viejo ya hacia mencién a un famoso sordo llamado QUINTUS PEDIUS,
quien en esa época se destacé en la pintura. El espafiol JUAN FERNANDEZ
DE NAVARRETE (1526-1572), fue llamado el Tiziano Espafiol. Era sordo
desde los tres afios de edad y nunca aprendio a hablar. Se le conociéo como «el
mudo» y asi firmo casi todas sus obras.

EELKEJELLESEELKEMAN (1788-1839), pintor holandés, sordo de nacimiento
y dos afios antes de su muerte padecié completa ceguera. Sus famosas obras
pueden admirarse en diversos museos de Amsterdam. Un célebre ensordecido
fue FRANCISCO DE GOYA Y LUCIENTES (1746-1828), pintor de la corte
espafiola. Autor de «Las Majas» y precursor de la pintura moderna espafiola.
Al final de sus dias se vio aislado por una profunda sordera. El pintor belga,
EUGENE JULES JOSEPH LAERMANS (1864-1940), era sordo desde los once
afos de edad y en su vejez fue completamente ciego. Estudio en la academia
de Bruselas y logré fama con la obra «El Muerto». La ESPOSA de Alexander
Graham Bell, el inventor del teléfono, también fue sorda. A esto se debio el
enorme interés de Bell en la educacién de los sordos, por lo que se dedico a la
ensefianza de la articulacion de las palabras. En Filadelfia fundd una escuela
de rehabilitacion de nifios sordos.

La mundialmente conocida HELLEN KELLER (1880-1968), naci6 en Alabamay
antes de cumplir un aflo de edad ya era sorda y ciega. Alumna de la famosa



pedagoga Ana Sullivan, quien le ensefid a comunicarse mediante signos
realizados en la mano, lo que hoy se conoce como «alfabeto manual». A los
siete afios de edad escribié su primera carta, a los nueve afios leia y escribia
en forma casi normal, logré articular palabras a los diez y luego aprendio
correctamente Inglés, Francés y Aleman. Autora de varios libros, recorrio el
mundo demostrando que si esposible ensefiar a hablar a un sordo de
nacimiento. Falleci6 a los 88 afios de edad, después de crear numerosos
centros de rehabilitacion del Sordo-Ciego.

LUDWIG VAN BEETHOVEN (1770-1827), el mas famoso de los ensordecidos.
Este musico fue sordo prematuramente a los 26 afios de edad. Es el autor de 9
sinfonias, de 32 sonatas para piano y de 17 cuartetos, 5 conciertos para piano y
uno para violin, varias oberturas, diversas obras de musica de camara. En
1814 completa la 6pera Fidelio y en 1822 su Missa Solemnis. Dejo unas 260
obras, la gran mayoria compuestas y terminadas cuando estaba sumido en la
més profunda de las sorderas.

*Ciegos y enceguecidos:

HAUY, fue el primero en pensar en la lectura por medio de signos o escritura en
«alto relieve». Sin embargo, fue una persona invidente, el sefior LUIS BRAILLE,
quien en 1825 cred e institucionalizo el famoso sistema Braille. Este, consiste
realmente en un cédigo de seis puntos, por medio del cual se representan todas
las letras y reemplaza la escritura, ademas de ser un sistema de Lecto-Escritura
mundial para los invidentes.

En 1949, ya se hablaba de la «declaracion de los derechos del ciego», en la
ciudad de Oxford. Desde esa época hasta nuestros dias, las diferentes
asociaciones de y para ciegos han trabajado y luchado por unas mejores
condiciones de vida, mejores oportunidades laborales, mejores condiciones
sociales y por una mayor integracion a la vida corriente de la sociedad.

MORALEJA DE LA INTRODUCCION:

EL COLOR CON QUE SE MIRA EI MUNDO Y LA INTENSIDAD CON
QUE SE ESCUCHA, ESTA DENTRO DE NOSOTROS MISMOS. LA
REALIDAD NO NECESARIAMENTE NOS LLEGA A TRAVES DEL 0JO
O EL OIDO; POSIBLEMENTE SE VEA Y SE ESCUCHE MAS CON EL
CORAZON. NUNCA OLVIDEMOS LA DIFERENCIA ENTRE VER Y
MIRAR... O ENTRE OIiR Y ESCUCHAR.




ll. LA INVESTIGACION CIENTIFICA EN SORDERAS Y CEGUERAS

Debemos resaltar el hecho de que recientemente se ha impulsado mucho la
investigacion sobre las enfermedades que producen limitaciones auditivas o
visuales, no solo en Colombia sino en otros paises de Sur América, Europa y
Estados Unidos. Muchos grupos cientificos estan trabajando seriamente sobre
la Retinitis Pigmentosa (RP), algunas clases de Sorderas hereditarias y el
Sindrome de Usher (US).

Suecia estudia algunos aspectos de la sordera, al igual que Australia. Grupos
investigativos en Alemania y otros de California en los Estados Unidos, estan
trabajando en enfermedades oculares ligadas al cromosoma X. Al norte de
California hay otros grupos trabajando en técnicas de rehabilitacion de
pacientes y en adiestramiento de perros guias para personas ciegas o sordas.

En Estados Unidos se conform6 un <Consorcio internacional para el Sindrome
de Usher>, del cual nuestro grupo forma parte. Dicho consorcio involucro
investigadores de todos los estados y gente de otros continentes, como ltalia,
Sur Africa, Suecia y Colombia. El Instituto de Genética Humana de la
Universidad Javeriana, conjuntamente con la Fundacion Oftalmoldgica
Nacional, ayudados por el Instituto Nacional para Sordos (INSOR), el Instituto
Nacional para Ciegos (INCI) y todas las Instituciones de y para ciegos y/o
sordos del pais, han venido adelantando en Colombia desde 1984 una extensa
investigacion nacional sobre El Sindrome de Usher y la Retinitis Pigmentosa, la
gue ha sido patrocinada béasicamente por la Universidad Javeriana y
colciencias, aunque también ha recibido ayuda de la Fundacion para la
promocion de la Investigacion Banco de La Republica y de la Secretaria Distrital
de Salud de Bogota.

Simultaneamente con los estudios de RP y de US, se desarrolla el analisis
etiologico de las sorderas y cegueras en la poblacién ciega, sorda o sordo-ciega
institucionalizada del pais. Los resultados son impactantes y llaman
fuertemente la atencién sobre la presencia de agentes externos no genéticos
como causa de un 30% de las sorderas y de las cegueras, mientras que la
etiologia genética llega también a otro 30%.

En Colombia se cre6 la ASOCIACION COLOMBIANA DE RETINITIS
PIGMENTOSA Y SINDROME DE USHER, ACORUS, pionera del trabajo en el
pais por el paciente limitado visual y el sordo-ciego. El Instituto de Genética de
la Universidad Javeriana y la Fundacion Oftalmolégica Nacional, propenden por
el estudio y manejo de las personas afectadas de Sindrome de Usher (US) y
Retinitis Pigmentosa (RP). Una de las acciones prioritarias es el apoyo a la
investigacion cientifica en estas enfermedades, para contribuir a la blusqueda
de futuras alternativas en el diagndstico y tratamiento.



lll. PROGRAMA NACIONAL DE ESTUDIOS CENETICOS EN
POBLACION CON LIMITACION VISUAL,
AUDITIVA O VISUAL-AUDITIVA.

A) ¢QUE ES EI PROGRAMA DE DETECCION DE AFECTADOS?

El Instituto de Genética Humana, el Departamento de O.R.L., Fonoaudiologia
del Hospital San Ignacio y la Fundacion Oftalmoldgica Nacional, han visitado
instituciones de y para ciegos o sordos del pais, a fin de realizar evaluacion
integral de cada caso, en la que se aplica una historia médica-genética familiar
global, audiometria y un fondo de ojo para cada persona sorda o ciega. Cada
institucion en Colombia que desee ser evaluada, debe llamar al teléfono: (91)
320 83 20 Ext: 2787 — 2823 — 2788 o enviar una lista de sus afiliados con el
nombre, edad y diagndstico respectivo, por fax: (91) 320 83 82 Ext: 2823 o por
correo a la siguiente direccion:

Sefores

Programa de Genética en Enfermedades Visuales y Auditivas
(Dra. Martalucia Tamayo F.)

Instituto de Genética Humana

Universidad Javeriana

Carrera 7 No 40-62.

Bogota, Colombia.

*Visita a una Institucion de Ciegos o de Sordos:

El programa evalta a TODOS los alumnos o afiliados. Se les realiza un examen
oftalmoldgico, optométrico, audiolégico y genético completo. Las personas que se
detecten con alguna alteracién ocular o auditiva de origen genético, deben ser
desplazadas a Bogota para complementar su estudio. AUOn no se tiene
financiacién para desplazar hasta Bogota a aquellas personas en quienes se
sospeche RETINITIS PIGMENTOSA o SINDROME DE USHER y que requieran
examenes especiales para definir el diagndéstico. De igual manera, es necesario
buscar ayuda financiera para examinar a todos los hermanos y padres de las
personas a quienes se les confirme una de estas dos enfermedades. En la Foto
No. 1 se muestra la evaluacion de personas afectadas de Retinitis Pigmentosa en
una de las seccionales del INCI, donde se le ayuda a definir el tipo de ayuda
Optica y no Optica necesaria.



Foto No. 1 Evaluacién Oftalmolégica y Optométrica
para escoger ayudas visuales.

IV. METODOS DE AYUDAS EN LAS ENFERMEDADES
VISUALES Y AUDITIVAS

Siempre hemos pensado que toda persona con limitacion visual o auditiva,
debe conocer muy bien las diversas posibilidades de ayuda que tiene para
manejar mejor su problematica sensorial. Esto es particularmente importante
en el caso de los sordo-ciegos, quienes dependen en buena medida de los
implementos que les rescaten algo de la visién o audicion perdida. Cuando se
trata particularmente de enfermedades genéticas que producen algin grado de
ceguera o sordera, con viene saber muy bien que implementos le proporcionan
realmente una ayuda, tanto los implementos de ayudas Opticas o auditivas,
como las alternativas médicas o terapéuticas existentes.

Hasta donde debe creerse lo que tan facilmente se difunde en otros paises?.
No es sorprendente encontrar centros médicos que ofrecen la cura milagrosa
de enfermedades genéticas como la Retinitis Pigmentosa, algunas clases de
sorderas o del sindrome de Usher. Otros ofrecen la deteccion del proceso
degenerativo de la retina mediante costosas cirugias, combinadas con otros
métodos que aun estan en experimentacion y no son realmente seguros o
inocuos.

Es un deber nuestro como médicos, informarle al paciente, a sus familiares y a
sus profesores, lo que realmente significa una ayuda que no les cause dafio.
Muchas personas que pierden la audicion o la vision durante la segunda o
tercera década de la vida, se resisten al uso de audifonos o del baston,
simplemente porque niegan su propia realidad. Es primordial hacer conciencia
de las propias limitaciones, para aprender a usar correctamente las ayudas
posibles y debidas, a fin de intentar seguir adelante con nuestro ritmo de vida lo
mas normal posible. Veamos qué puede ser util en cada caso.



A) AYUDAS PARA LA LIMITACION VISUAL:

Las ayudas que se le presten a una persona con pérdida visual, tendran
mayor o menor éxito dependiendo de la clase de problema que se tenga, y de la
disposicion personal a la habilitaciébn o rehabilitacion de cada cual. Es probable
que una persona con agudeza visual entre 20/70 y 20/200 tendrd mejor prondéstico
gue otra mas limitada. Los resultados también son mejores cuando las pérdidas
visuales ocurren después de los 5 afios de edad, o cuando la persona esta muy
motivada y deseosa de rehabilitarse. El aspecto psicologico del limitado visual es
definitivo. Cualquier ayuda empleada funcionard mejor si ain se conserva un
buen campo visual y en mucho depende de la extension periférica de la lesiéon. La
etiologia de la ceguera es definitiva también, dado que no es lo mismo una
degeneracion retiniana, una atrofia del nervio 6ptico, un coloboma severo, que una
miopia, un albinismo o alguna clase de defecto ocular congénito estructural.

No podemos olvidar la importancia de la progresion de la enfermedad, y de la
edad de cada afectado. Probablemente responderd mejor a los tratamientos y a
las ayudas externas, quien aprenda a utilizarias mejor y més rapido. Finalmente,
es decisivo recalcar la disposicion social o educativa de cada individuo; debe
inculcéarsele al limitado visual el deseo de utilizar al maximo sus restos oculares.
Todos ellos pueden beneficiarse de las ayudas opticas que la ciencia moderna les
ofrece, con lo que recibirian un apoyo importante para su adaptacion familiar y
social integral.

Cuando se habla de las ayudas para la limitacion visual, debe aclararse que hay
dos clases de ellas; las llamadas ayudas 6pticas y las no 6pticas. Asi pues, una
ayuda optica significa el uso de lentes que mejoren el efecto refractivo, por lo cual
existen en dos clases; las destinadas a vision lejana y las que son para vision
cercana. Por su parte, la ayuda no éptica, se refiere a todos los elementos que
mejoren las condiciones de vision, como por ejemplo algunos métodos de
contraste, elementos de iluminacion, atriles de lectura, etc.

A.1- AYUDAS NO OPTICAS PARA EI LIMITADO VISUAL:

Como ya lo mencionamos, se trata de elementos que mejoran las condiciones de
vida diaria de la persona con alguna limitacion visual. Veamos unos ejemplos:

® Condiciones de iluminacion:

Las personas con Retinitis Pigmentosa (RP) suelen requerir mas tiempo para la
acomodacion a la luz o a la oscuridad, y con frecuencia presentan
“deslumbramiento”. Esto hace que necesiten mejores condiciones de iluminacion,
pero debe tenerse presente que mejorar la iluminacibn no necesariamente
significa aumentarla, sino mantener una adecuada distancia y colocaciéon de la
fuente de luz. También es importante evitar superficies brillantes que suelen
reflejar la luz, lo que se dificulta notablemente la lectura.



® Uso de Filtros de colores especificos:

Es discutido aun el uso de filtros especificos a ciertas longitudes de onda. En
Colombia se tuvo oportunidad de emplearlos en algunos pacientes con RP, pero
no hubo una adecuada respuesta por parte de los usuarios, quienes fueron
llamados: «Los de las gafas amarillas». EIl efecto psicolégico de usar estos lentes
tan llamativos, debe ser analizado en cada persona previamente.

® Ayudas no magnificadoras - Métodos de Contraste:

Se venden algunas reglas negras con hendiduras para lectura de un solo renglén,
de varios renglones, o incluso algunos con varias hendiduras para funciones
especificas, como por ejemplo las «reglillas para cheques», las «reglillas para
lectura», que tienen hendiduras mas grandes para poder ver varios renglones a la
vez y permitir la lectura de un parrafo.

® FE| aprendizaje y usa del Braille:

Para algunos es dificil su aceptacion, pero verdaderamente es muy util. Es quiza
la ayuda més grande para la persona limitada visual. Muchas personas con RP o
US suelen preguntar en los comienzos de la enfermedad si deben o no aprender
el Braille. Es dificil estandarizar una respuesta, pues depende de las condiciones
de cada enfermedad y de cada persona.

De todos modo, parecen existir dos corrientes: una que propone el aprendizaje
temprano aunque la persona tenga aun buena vision y, otra que prefiere esperar a
agotar los restos visuales. Cualquiera de las dos tiene sus razones vy
justificaciones muy valederas. Varias personas a quienes se les pregunta por su
experiencia personal, aceptan el aprendizaje temprano del Braille, simplemente
porque prefieren ir preparandose para cuando tengan mayor perdida visual. Por
supuesto, en buena medida todo depende del grado de aceptacion personal y de
la forma como maneje su enfermedad.

Algunos que lo aprendieron después de cierta edad, sostienen que debe darsele a
la persona mayor algunas recomendaciones practicas para utilizar correctamente
el Braille. Insisten en la enorme dificultad inicial de leer con ambas manos.
Suelen tener tendencia a desarrollar una mano mas que otra, y esto parece ser
porque estan demasiado impacientes por aprender a leer rapidamente en esta
forma y se concentran en una sola mano. La experiencia de varios de ellos indica
que lo mejor seria empezar leyendo la linea con ambas manos. Cuando la mano
derecha esté a punto de terminar de leer una linea, la izquierda empieza a recorrer
hacia atras dicha linea, bajando hasta la linea siguiente y disponiéndose a
relevara la mano derecha. Este procedimiento garantiza la fluidez en la lectura,
aun que es un poco dificil adquirir esta destreza. Sin embargo, dicen ellos



mismos, quien sélo lee con una mano podra hacerlo con soltura, mientras que
utiliza la segunda como marcador de linea.

Recomendaciones practicas para iniciarse en el Braille:

El aprendizaje del Braille se considera como todo un complejo proceso mental, en
el cual se busca activar la corteza cerebral a través de estimulos provenientes de
la yema de los dedos. La practica tiende a reforzar los esquemas mentales, de
manera que con el paso del tiempo se aumenta la velocidad de la lectura.

Es mas recomendable iniciar con unos pocos minutos diarios (maximo 20), que
una hora los fines de semana. Para empezar, es preferible escoger materiales
sencillos y temas de interés personal. Algunos prefieren el papel de marquilla en
lugar del plastico, porque los dedos pueden sudar y una temperatura calida
estimnula el tacto. Es importante al empezar, no pretender identificar
completamente palabras y frases; es mejor practicar con ejercicios llamados de
«pre-braille y deteccién», rastreando en una y otra direccion, e incluso pasando las
paginas. Comience por detectar simplemente las formas y configuraciones, antes
que pretender aprenderse las letras y signos individuales. Estos ejercicios previos
al Braille puro, ayudan a desarrollar en cada persona la autoconfianza y fluidez
necesaria para su aprendizaje correcto.

Como todo en la vida, debe comenzarse por etapas y no pretender abarcarlo todo
de una sola vez. Algo basico y elemental, es entender la importancia de adquirir
una buena postura para la lectura; es preferible sentarse a la mesa, que ésta sea
firme, y colocarse cdmodamente para que los antebrazos soporten la posicion y el
peso de las manos por todo el tiempo necesario. De esta manera, los dedos
estaran en contacto con la pagina y serd muy facil realizar movimientos ligeros
descendentes a través de la celdilla Braille.

En cualquier caso, no se desespere si al principio todo el proceso le toma tiempo.
La sintesis y comprension de la palabra tarda un poco y es posible que al principio
confunda letras y signos; siga practicando, todo lo hace la experiencia y la
practica. Puede llegar a un momento critico en el que parece estancarse todo el
aprendizaje. No tema, todos pasan por etapas similares cuando pierden un poco
la confianza en si mismos y creen que no son capaces de recordar ni los signos ni
la formas. ¢Qué hacer en estas situaciones?. Lo mejor podria ser comenzar de
nuevo con lecturas mas sencillas y relajarse un poco. Continde practicando
confiando en sus propias capacidades, solo asi saldra adelante.

A.2- AYUDAS OPTICAS:

Como ya se menciong, las ayudas oOpticas pueden ser para vision cercana o para
vision lejana.

* AYUDAS PARA LA VISION CERCANA:



a) Lentes de Fresnel:

En realidad son lentes magnificadores de alta capacidad 6ptica, algunos de los
cuales se les ha mejorado el contraste utilizando hendiduras horizontales. Pueden
ser del tamafio de una pagina completa o parecerse a una tarjeta de crédito para
llevar en el bolsillo o en la billetera.

b) Magnificadores de Stand:

Lentes de aumento de alto poder, que no requieren el uso de las manos pues van
colocados sobre soportes o0 monturas. Los hay de foco fijo, de foco variable, con
luz incorporada, o sin ella.

c) Barras de lecturas:

Son lentes de aumento disefiados especialmente para leer, de forma horizontal,
de modo que permiten leer y ampliar un renglon completo.

d) Magnificadores de mano:

Son «lupas» o lentes de variado poder 6ptico, muy Utiles en quienes pierden la
vision periférica (corno es el caso de la RP). El enfoque se logra variando con la
mano la distancia entre el 0jo, la lente y el objeto.

e) Telemicroscopios:

Esta conformado por un sistema de lentes de foco corto; que lo convierte en un
magnificador capaz de dar una mayor profundidad de foco y un campo visual mas
amplio. Se encuentran de variados poderes, de manera que su formulacién va
segun la necesidad de cada individuo. Por lo general son especialmente utilizados
para mejorar la vision proxima en forma monoocular, aunque también son utiles en
la correccion de astigmatismos oblicuos.

* AYUDAS PARA LA VISION LEJANA:

Estan disponibles los llamados «Telescopios», que se encuentran de varias
clases con indicaciones muy precisas para cada uno. Suelen ser muy utiles en los
casos en que se esté buscando aumentar la imagen retiniana.

Los mas comunes son los «monoculares»: Utilizados cuando hay marcada
diferencia de agudeza visual entre los dos 0jos, son pequefios, practicos, livianos,
de foco ajustable y pueden colocarse sobre la montura de las gafas. Los
«Binoculares»: Gtiles para aumentar la visidbn en ambos 0jos, aunque son pesados
y limitan el campo visual por la magnificacién que producen.



Los telescopios de «Sistema Bioptico»: es el equivalente a un sistema bifocal,
ya que lleva dos sistemas Opticos. Generalmente en la parte inferior se coloca
la mejor correccién Optica que el paciente tenga, mientras que en la parte
superior va colocado el sistema telescépico. También existe el llamado
Telescopio de «Telecontacto»: En verdad es un lente de contacto de gran
aumento, el cual permite tener un mayor campo visual y es mas estético, con lo
gue se logra una mayor aceptacion psicologica por parte del paciente; sin
embargo, su gran inconveniente es que no puede ser utilizado en forma
permanente dada su baja tolerancia.

A.3- TRATAMIENTOS QUIRURGICOS POSIBLES:

Muchas personas con RETINITIS PIGMENTOSA Y SINDROME DE USHER,
han sido sorprendidos por recientes informes sobre cirugias que curan o
detienen la progresion de la enfermedad. Dada la gran inquietud al respecto,
nuestro grupo de médicos expertos en el tema, viajo al exterior e investigo
sobre estas técnicas.

¢ QUE SE DICE EN LOS ESTADOS UNIDOS?

En 1991 y 1993, vino a Colombia el Dr. Samuel Jacobson, Director del Centro
de Retinitis Pigmentosa del Bascom Palmer Eye Instituto de Miami y asessor de
la Retinitis Pigmentosa Foundation de los Estados Unidos. Similares estudios
se han realizado mas recientemente en 1992 y en 1995.

Tanto el doctor Jacobson como el comité cientifico de la RP FOUNDATION,
han visitado las ciudades que en el mundo ofrecen esta clase de cirugias.
Hace poco presentaron un informe mundial dirigido a las personas afectadas de
RP, EN ELCUAL ACLARABAN EL POCO O NULO BENEFICIO DE ESTAS
CIRUGIAS OFRECIDAS EN RUSIA, CUBA O SAN CRISTOBAL,
VENEZUELA. Dicho informe menciona que el tipo de cirugia ofrecido, el cual
aun esta en experimentacién, no ha podido demostrar que verdaderamente
detenga el progreso del dafio retiniano. Por el contrario, en algunos casos se
han demostrado severas complicaciones posteriores, las que suelen ser peores
gue la enfermedad misma. Por otra parte, se enfatiza en el hecho de que cada
persona tiene un desarrollo diferente genéticamente determinado, de manera
gue mientras unas personas presentan una progresion rapida, en otras puede
ser lenta, y eso es algo que no puede ser cambiado por los tratamientos
quirargicos de vascularizacion.

Algunos paises ofrecen como complemento a la cirugia la «Ozonoterapia», que

consiste en aplicar oxigeno a altas concentraciones, lo que tampoco ha podido
demostrar cientificamente y en forma satisfactoria sus bondades.

¢ QUE SE DICE EN COLOMBIA?



La cirugia propuesta basicamente consiste en una seccion del anillo escleral
posterior, el que envuelve los vasos que entran a irrigar la retina, argullendo
gue el problema causante de la RP es basicamente una disminucién en la
vascularizacion. Algunos oftalmdlogos, tanto colombianos como del exterior, no
estdn muy de acuerdo con esta teoria, y responden que ésta cirugia no
beneficia mucho, pues la irrigacion se disminuye pero debido al dafio retiniano.
Es decir, que no es que el dafo retiniano ocurra por la baja vascularizacion,
sino al contrario, la disminucion en la irrigacibn es consecuencia de la
enfermedad retiniana. Algunas publicaciones cientificas internacionales refieren
haber utilizado la cirugia sin encontrar resultados positivos en algunos casos de
RP.

El afio pasado viaj6 a Cuba una comision de expertos retindlogos, integrada por
oftalmélogos de Alemania, Colombia y Estados Unidos. En forma parcial se
pudo analizar las técnicas empleadas, pues no se les permiti6 examinar los
pacientes operados, ni comparar verdaderamente los resultados. Muchas
personas recién operadas refieren cierta mejoria subjetiva; eso es logico, pues
en algunos se disminuye el "edema macular" con lo que se mejora parcial y
temporalmente la visién. Por otra parte, nuestro grupo de oftalmélogos han
examinado los pacientes colombianos que después de la cirugia dicen sentirse
mucho mejor, pero las pruebas muestran la misma agudeza visual de antes, y
en otros es aun peor. Se cree entonces, que el efecto psicolégico en algunos
es grande, lo que les hace experimentar alguna mejoria que no puede ser
demostrada, pero que probablemente les haga sentirse psicolégicamente
mejor.

En conclusién, podemos comunicarle a todas las personas afectadas con RP o
US, que estos tratamientos en Colombia o el exterior, no han podido demostrar
plenamente su efectividad, y deben ser considerados EN ETAPA DE
EXPERIMENTACION. A los médicos que la practican, los invitamos a realizar
trabajos estadisticamente validos que contemplen la utilizacibn de casos
control, un seguimiento cercano y minucioso de las personas operadas, y una
definicibn muy clara de la clase de pacientes en quienes seria util tal
procedimiento. La Fundacion Oftalmoldgica Nacional ofrecera este proyecto de
investigacion posteriormente.

B) AYUDAS PARA LA SORDERA:

La persona con limitacion auditiva tiene en EL AUDIFONO su principal aliado. Por
supuesto, no es para todos. Este implemento debe ser adaptado, colocado y
controlado por una fonoaudidloga y un médico Otorrinolaring6logo. Algunas
personas se veran muy beneficiadas con el uso del audifono, mientras que en
otras solo se buscara rescatar los restos auditivos, y en algunos tendra muy poca
o nula utilidad.



El diagndstico temprano de la sordera es importante, porque los primeros afios
de vida de un nifio son fundamentales para el desarrollo del lenguaje y el
aprendizaje global. El nifio con deficiencia auditiva se encuentra en desventaja
por la dificultad para escucharse a si mismo, a los demés y a los sonidos del
medio ambiente. Esto hace que sea definitivo el uso de un audifono lo mas
pronto posible, para que el pueda llegar a tener desde una temprana edad, el
debido contacto con el mundo exterior de los sonidos

B.-1. LOS AUDIFONOS:

Cuando se toca el tema de las implicaciones psicoldgicas de una limitacion
auditiva, vemos muy claramente la importancia de la audicién para el desarrollo
fisico y mental del individuo. El empleo de audifonos individuales en un bebé o
un nifio muy pequefo, sirve para el desarrollo de la personalidad, del habla y
del lenguaje.

El uso del audifono mejora la relacién del bebé con la familia?. Cambia en algo
la estructura familiar del bebé sordo?. Le ayuda a su socializacién?.
Ciertamente si lo hace. El contacto del nifio con las personas que lo rodean y
en especial con la madre, se hace mucho mas intimo, con lo que
indudablemente mejora su comunicacion. Cuando el nifio es un poco mas
grande, el audifono niega un papel importante en sus juegos; asi puede oir sus
propios sonidos y los de su entorno segun el tipo de deficiencia auditiva.

¢, Qué pasa en el adolescente o el adulto que pierde la capacidad de oir?. Pues
para quien pierde la audicion después de haber adquirido lenguaje, la
adaptacion oportuna de audifonos y su correcta utilizacion de manera
permanente, le ayudard a disminuir los riesgos a los que esta expuesto en el
diario vivir, a manejar mejor las dificultades de comunicacion y le brindara
mejores condiciones para su participacion en la sociedad.

¢ QUIENES PUEDEN NECESITAR AUDIFONOS?

Se ha llegado al concenso general, de que cualquier individuo que tenga
deficiencias auditivas mayores de 25 decibeles para las frecuencias
conversacionales, debe utilizar audifonos; esto equivale a decir, toda persona
con dificultad para conversar socialmente. Para cada persona varia su
actividad diaria, por lo que la decision del tipo de audifono a utilizar dependera
también de otros aspectos, como la distancia a que se encuentra regularmente
de la fuente de sonido, del tipo de labor realizada corrientemente, del medio
ambiente en que viva, del tipo de limitacién auditiva y sobretodo, de la cantidad
de restos auditivos que posea; ya que una persona con muy pocos restos, no
obtendra los mismos beneficios que otro individuo con mejor audicidn residual.



¢ME DECIDO O NO A USAR EL AUDIFONO?

Verdaderamente debe usarse cuando sea formulado por la fonoaudiéloga o el
médico otdlogo. La persona hipoacusica que tenga indicaciones para el uso del
audifono, idealmente deberia empezar a utilizarlo de inmediato, no solo por
razones de seguridad personal, sino porgue su rehabilitacion social serd mas
productiva. Las implicaciones psicolégicas que esto tenga, podran ser
manejadas posteriormente; pero en primera instancia, lo mas importante es
utilizar los restos auditivos que se tengan e incorporar a la persona a la
sociedad de la mejor manera posible. [Ver foto No. 2, donde se muestra el tipo
de audifono mas comunmente utilizado en nuestro medio].

Foto No. 2. Audifono mas comidnmente utilizado en Colombia.

B.2-. LAS AYUDAS TACTILES:

No cabe duda que el tacto pasa a ser, en el paciente sordo-ciego, el sentido
mas importante para su comunicacion con el mundo exterior. Es
verdaderamente su mejor alternativa y tiende a emplearse cada dia mas en los
procesos de habilitacion y rehabilitacion de estas personas.

Existen algunas ayudas denominadas «vibrotactiles», que corresponden a las
partes moviles del cuerpo que dan esa sensacion tactil. Las ayudas
«electrotactiles o electrocutaneas», son aquellas que utilizan la forma eléctrica
del estimulo sensorial. Estos métodos producen sensaciones tactiles mediante
la estimulacion de las terminaciones nerviosas cutaneas utilizando pulsaciones
eléctricas, que originan sensaciones vibratorias indoloras. Este aparato permite
que los sonidos emitidos en una conversacion corriente se perciban en forma
de disefios dindmicos y moviles, los cuales se corresponden con las
frecuencias acusticas de la pronunciacion. El efecto més notorio, es que ayuda
a mejorar la capacidad de recepcion del sonido y la de expresion.



Lo importante de conocer la existencia de estas ayudas tactiles, es que aunque
hasta el dia de hoy son solamente usados en pacientes sordos, resultaria muy
interesante proponerlas en individuos sordo-ciegos. No habria razon para
pensar que el método no fuera efectivo en la persona con la doble limitacién y
si, en cambio, muy beneficioso.

B.3.- CIRUGIA: EL IMPLANTE COCLEAR:
(Dr. Juan Manuel Garcia G. y Fon. Clemencia Baron)

la hipoacusia neurosensorial profunda es la mas beneficiada de un implante
coclear, método por el cual los sonidos se trasforman en mensajes eléctricos
gue estimulan las vias nerviosas auditivas y restauran la capacidad de escuchar
sonidos. Es sumamente importante tener presente que el implante coclear, mal
llamado por algunos «el oido bidnico», no es para todos los pacientes pues
tiene sus limitaciones.

Primero que todo recordemos como es que llegan y se escuchan los sonidos.
Las vibraciones sonoras pasan del oido externo, al oido medio hasta los
liquidos del oido interno, para que las ceélulas del 6rgano de Corti trasformen
esas vibraciones en impulsos eléctricos, los que pasaran a través del nervio
auditivo hasta la corteza cerebral auditiva, permitiendo asi la audicion. Cuando
una persona tiene una pérdida auditiva, debida al dafio de las células ciliadas
del érgano de Corti, presenta entonces una sordera neurosensorial.

* PERO, ¢QUE ES EL IMPLANTE COCLEAR?

Un implante coclear reemplaza a las células ciliadas del 6rgano de Corti,
permitiendo que las vibraciones mecanicas que llegan hasta el oido puedan ser
trasformadas en impulsos eléctricos y llegar luego al cerebro a través del nervio
auditivo. Esto hace que las personas con sordera neurosensorial profunda, que
ya no se benefician de un audifono, sean las mas indicadas para recibir el
implante. Este consta de varias partes, entre ellas un micréfono direccional, un
miniprocesador de palabra, un cable de conexién, un transmisor, un receptor-
estimulador y el sistema de electrodos. EIl receptor y los electrodos deben ser
colocados quirtrgicamente dentro del oido, pero los demas componentes van
colocados por fuera del cuerpo.

* ,QUE PACIENTES SERIAN LOS INDICADOS PARA RECIBIRLO?

Como ya se ha mencionado, lo idea) es que e) paciente sea muy bien
escogido.Comoprimeramedida,lapersonadebetenerunasorderaneurosensorial

profunda bilateral, ser de aquellos que no han podido ser rehabilitados
utilizando audifonos convencionales, que desee voluntariamente colocarse el
implante, que psicolégicamente no haya contra-indicaciones para el
procedimiento, que cuente con los recursos econdmicos para su costo y el de la



rehabilitacion posterior. Si el paciente no tiene una pérdida auditiva total y
bilateral, probablemente no sera el indicado para el implante.

Dentro de los examenes necesarios para la seleccién de pacientes, estan por
ejemplo la audiometria tonal y vocal, impedanciometria, potenciales
neuroevocados auditivos, electrococleografia, prueba de promontorio,
topografia de hueso temporal, valoracion psicologica y neurologica y en
general, una evaluacion otorrinolaringologica global y cuidadosa. El éxito del
implante se basa en la correcta seleccion de la persona, en el procedimiento
quirargico y en una excelente rehabilitacion posterior. Recuerde, no cualquier
persona puede o debe recibir un implante; como tampoco cualquier médico esta
capacitado para colocarlo.

* ¢ COMO FUNCIONA EL IMPLANTE?

En primer lugar los sonidos son recogidos por el micréfono que se ha colocado
detras del pabellébn auricular y a través del cable pasan al procesador de
palabra. Este, es en realidad un ordenador de la palabra mediante codigos
electrdénicos, seleccionando y codificando las partes sonoras mas Utiles para la
comprension de cada palabra hablada. Trasformado asi el sonido en «cédigos
electronicos», estos pasan al transmisor, el cual es un anillo recubierto de
plastico con funciones de enviar los cddigos a través de la piel al receptor
estimulador en la mastoides. Este receptor-estimulador, ha sido
quirargicamente colocado en el hueso temporal y es quien contiene un circuito
integrado Para trasformar los cddigos en sefiales electronicas. Estas sefiales
deben pasar a lo largo de la cadena de electrodos, cada uno de los cuales es
previamente programado para las variaciones de intensidad y frecuencia de los
sonidos, de modo que ese codigo electrénico se envia de manera individual y
especifica para cada electrodo. Las fibras nerviosas del nervio auditivo son
estimuladas por estos electrodos, para enviar el mensaje sonoro a la corteza
cerebral auditiva. Finalmente, el cerebro recibe la sefial y produce entonces la
sensacion de la audicion.

¢ QUE VIENE DESPUES DE LA CIRUGIA DEL IMPLANTE COCLEAR?

Una vez realizado el procedimiento quirdrgico, no termina el proceso; por el
contrario, es cuando realmente comienza. Viene después una intensa etapa de
rehabilitacion que debe iniciarse al mes de la cirugia. Su duracion es variable,
pero puede ir desde uno hasta cinco o seis meses.

Esta rehabilitacion le ensefiard a utilizar el implante y le programara el
mini-procesador de palabra, mediante un ordenador que le ajusta cada
electrodo segun la gravedad de pérdida auditiva y los restos auditivos
presentes. La persona debe entonces aprender a detectar, discriminar,
identificar, reconoceré interpretar los sonidos que escucha, para llegar asi a
comprender plenamente la palabra hablada, de manera que sea capaz de



*

reconocer cuando escucha dos o mas sonidos, de saber si estos son iguales o
diferentes y de reconocer el volumen y la entonacion de cada palabra. El éxito
en Colombia es asombroso y cada dia se recomienda mas.

V. ASPECTOS PSICOLOGICOS
DEL LIMITADO VISUAL, AUDITIVO Y VISUAL-AUDITIVO

LA IMPORTANCIA DE LOS ORGANOS DE LOS SENTIDOS EN LA
INTERACCION CON El MUNDO EXTERIOR:

Es posible que mas del 80% de los estimulos externos que influyen
definitivamente en el aprendizaje en el ser humano, sean percibidos por el ojo y
el oido. Sin pretender desestimar los otros 6rganos de los sentidos, puede
decirse que fisioldgica y fisicamente, estos dos 6rganos son definitivos en la
recepcion de estimulos del mundo que nos rodea y por ende, en el aprendizaje
y en el desarrollo de la personalidad. Por medio de la vista y del oido, la
persona puede apreciar la naturaleza, relacionarse mas intimamente con el
exterior, comprender mejor los fendmenos del ambiente y aprender a vivir en
sociedad. Esa interaccion externa-interna le permitira llegar a ser un individuo
saludable y productivo.

El desarrollo del individuo puede ser alterado en cualquier etapa de su
formacion embriolégica. Esto puede resultar en la alteracion funcional de
alguno de los sentidos, siendo los mas criticos el ojo y el oido. Cada persona
pues, tendra una formacion estructural anatdmica muy propia y sobre esa base,
junto con el desarrollo cerebral que llegue a tener, se conformara su
personalidad.

¢Por qué la implicacion del cerebro?. Pues porque el sistema nervioso central
es quien tiene la capacidad de recibir, percibir, grabar, almacenar, analizar e
integrar todas las experiencias, y responder entonces con patrones de conducta
muy bien estructurados en cada individuo. Lo mas importante es reconocer que
cada persona es Unica y esa es la primera cualidad del ser humano. No
importa que las bases genéticas, fisicas 0 ambientales sean similares, nunca
tendremos dos seres humanos iguales y por eso, las conductas o aspectos
propios de la personalidad de los individuos con limitaciones visuales o
auditivas, no pueden ser estereotipados en modelos precisos. los periodos
neonatal y de lactancia, son muy importantes en el desarrollo de la
personalidad del nifio. la relacion con la madre y la respuesta a los estimulos
del mundo exterior son verdaderamente determinantes, ya que va adquiriendo
poco a poco la nocion de lo propio, de lo ajeno, del espacio y del tiempo. En
recientes investigaciones en Colombia y el exterior, se ha logrado demostrar



algunas alteraciones cerebelosas en personas con limitacion visual-auditiva,
como la observada en el Sindrome de Usher. Se cree que estas anormalidades
del Cerebelo tengan que ver con el desarrollo psicologico de estos individuos, y
probablemente se relacionen con las alteraciones psicologicas vistas en
algunos de ellos. En la foto No. 3 se muestra una resonancia magnética
cerebral, donde se evidencia atrofia del cerebelo en una persona afectada de
Sindrome de Usher. Esto también se ha visto en personas con RP.

las primeras experiencias sensoriales del lactante ocasionan una serie de
respuestas propias, que indican la integridad sensorio-motora del bebé. Hacia
los cuatro meses de edad ya da signos de percibir el mundo exterior. Cuando
devuelve sonrisas, demuestra por medio de gestos que ha comprendido la
expresion de las emociones. Llega a tener vision binocular aproximadamente
hacia el sexto mes de vida, lo que le permite no solo identificar los objetos, sino
tener acciones coordinadas entre diferentes partes de su propio cuerpo. Asi,
emprende sus procesos de exploracion y la busqueda de su integracion
personal y fisica, llegando a entender gracias a los sentidos, su cuerpo como un
todo y creando en su cerebro las imagenes mentales de su superficie corporal.

Asi pues, existe una imagen corporal que se crea a través de los sentidos, y
esto en parte explica la importancia de las primeras experiencias sensoriales en
el nifio. Lo mas critico, quiza sea la necesidad de esa integridad sensitiva para
el desarrollo fisico y funcional de ciertos érganos. El 0jo, es el clasico ejemplo
del 6rgano que requiere ser estimulado para su correcto desarrollo Tal es el
caso de los nifios que nacen con alteraciones congénitas corneales, cataratas
congénitas o con estrabismo nunca corregido. Las vias nerviosas y la retina
estan intactas y sin embargo, el nifio desarrolla una ceguera irreversible, que
hubiera mejorado al menos parcialmente de haberse tratado a tiempo el dafio
primario.

la teoria de que las funciones habituales del yo necesitan de un estimulo
sensorial continuo y estable, ha hecho pensar a muchos investigadores que
algunas alteraciones de la personalidad, estados de angustia y trastornos
emocionales, dependen béasicamente de la falta de dichos estimulos
sensoriales. Experimentalmente se han obtenido interesantes resultados con
adultos a quienes se les priva de la vision y la audicion. Estas personas han
llegado a desarrollar angustia, dificultad para concentrarse y hasta dificultad
progresiva para elaborar correctamente su pensamiento,

Los electroencefalogramas registrados durante estos estados de privacion
sensorial, han mostrado lentificacion del ritmo y ondas de actividad lenta en
algunas regiones del cerebro. Por esto se ha pensado que muy probablemente
la privacion sensorial desde los primeros meses de vida, ocasiona serios
trastornos del desarrollo, los que seran directamente responsables de la
alteracion en la capacidad de aprender que suele observarse en algunos nifios
limitados visuales o auditivos.



Definitivamente, para comprender mejor ciertos problemas de la personalidad y
emprender tratamientos mas efectivos de estos defectos visuales y/o auditivos,
necesitariamos saber mucho mas sobre la naturaleza de estas deficiencias
debidas a carencias sensitivas en la infancia, y sobre los periodos criticos en el
desarrollo embriolégico de estos érganos. En resumen, lo que se sabe hasta el
momento, es que cada limitacion afectara de manera diferente a cada individuo.
No es lo mismo perder la audicion, carecer de vision o estar privado de ambos
sentidos. Tampoco es lo mismo tener estos problemas de nacimiento, que
adquirirlos mas tardiamente.

Foto No. 3. Resonancia Cerebral con alteraciones cerebelosas.

¢ QUE SIGNIFICA SER SORDO O CIEGO?

Por lo general se ha dicho que los sordos suelen ser mas introvertidos que los
oyentes y que poseen un agudo sentido de la percepcion visual de detalles.
Por el contrario, se cree que el adulto ciego es mas extrovertido y mas sociable.
Algunos psiquiatras han querido definir al sordo y al ciego como individuos
inseguros, desadaptados, algunas veces egocéntricos y emotivos. En realidad
no existe un patron de personalidad que pudiera considerarse tipico; pero lo
gue si se sabe, es que la sordera o la ceguera repercuten de una manera
diferente en cada uno, dependiendo del grado de severidad, de la edad de
inicio, de la educacion y de la rehabilitacion que se reciba.

Una de las personas que mas ha estudiado el efecto psicologico de la sordera,
es Dominique Colin. Ella sostiene que ser sordo significa tener cuatro
desventajas 0 handicaps basicos. Estudiando este andlisis que ella plantea,
podemos hacer un paralelo de estas desventajas, tanto en el «invidente» como
en el «no oyente».



La «Desventaja Biologica», se basa en la necesidad de la integridad del oido y
del ojo para advertir ciertos peligros; esa es la razén por la cual la persona
ciega o sorda esta expuesta a un mayor niumero de accidentes.

En el caso especifico del sordo, tenemos principalmente la «Desventaja
verbal». Este constituye el handicap mas llamativo de todos cuantos pudiera
tener un sordo, y se traduce en la mudez y el mutismo. Cruelmente la sociedad
los ha llamado «sordo-mudos», desconociendo que el 6érgano del habla no tiene
problema alguno. Segun esto, ningun sordo deberia ser mudo y si lo es, se
debe a la falta de una terapia de rehabilitacion adecuada y temprana que le
ensefie a hablar sin oir.

La «Desventaja social y afectiva», se traduce en un fendbmeno mas evidente en
la persona sorda: el aislamiento. EI sordo no solo se aisla, sino que es
rechazado y segregado debido a sus propios problemas de comunicacion.
Algunas veces es mirado como a un ser diferente e inferior y esto hace que se
llene de temor e incomprensién. Este fenomeno no suele ser frecuente en el
ciego, quien parece apoyarse en un mecanismo compensatorio de mayor
comunicacion con el mundo que lo rodea. La interaccion de la persona limitada
visual o limitada auditiva con el exterior, verdaderamente es muy diferente y
esto parece depender en especial del tipo de privacion sensorial a que estan
sometidos.

Por dltimo esta la «Desventaja intelectual». Varios autores coinciden en que
algunas veces, el sordo y el ciego pueden tener una actividad intelectual
ligeramente por debajo de la del oyente o del vidente. A pesar de reconocer
esta posible desventaja intelectual, de ningiin modo puede afirmarse que se
trate de un retardo mental, aunque se puede tener un progreso mas lento y
dificil. Lo que si es cierto, es que muchos nifios limitados responden de manera
asombrosa a la terapia y desarrollan una extraordinaria capacidad intelectual;
por lo general, depende del tipo de lesion, su severidad, el grado de
escolaridad, la rehabilitaciéon recibida, del entrenamiento y las oportunidades a
las que tengan acceso.

CONDUCTAS EN LOS NINOS CONGENITAMENTE SORDO-CIEGOS:

En los niflos sordo-ciegos de nacimiento, independientemente de la causa, la
presencia de una severa pérdida de estos dos sentidos inevitablemente
produce una serie de conductas anormales, repetitivas e improductivas. Esas
actitudes impropias no son otra cosa que acciones auto-estimuladoras, las
cuales pueden consistir en mover ritmicamente las manos, mecerse
repetitivamente, chasquear los dedos o girar objetos permanentemente. El nifio
puede estarse todo un dia, indefinidamente, realizando estas acciones sin
parar. En los nifios sordo-ciegos no es raro encontrar frecuentemente patrones
de conducta anormal, que corresponden a acciones estereotipadas muy propias
de esta doble limitacibn. En mi experiencia personal he observado como



invariablemente insisten en restregarse los 0jos repetitivamente, o en responder
extrafiamente ante los estimulos a que son sometidos. Otras personas en
cambio, prefieren mecerse, golpearse o extender desordenadamente las manos
tocando todos los objetos a su alrededor. Esto ultimo es particularmente
llamativo y de hecho, se ha estudiado muy bien como éstos nifios, tipicamente
parecen tener una relacion bastante desorganizada con el mundo exterior.

Indudablemente, cada caso en particular debe ser analizado por separado, ya
gue la severidad de las limitaciones condiciona diferencias muy importantes de
un nifio a otro. Si pensamos en la etiologia del problema visual-auditivo,
debemos estar atentos a otras complicaciones propias de la enfermedad de
base que ha dado origen a las limitaciones. No es raro encontrar personas
sordo-ciegas, que ademas presentan retardo mental, epilepsia, desnutricién u
otras alteraciones fisicas. Todos estos problemas asociados, definitivamente
crean una conducta y una personalidad diferente.

VI. ASPECTOS EDUCATIVOS
DEL LIMITADO VISUAL, AUDITIVO Y VISUAL-AUDITIVO

Es indudable que en torno a los aspectos educativos de las personas ciegas,
sordas o sordo-ciegas, existe una enorme discrepancia en cuanto al enfoque Y
los criterios de educacion y rehabilitacion.

Educacion de la persona limitada auditiva:

En lo referente a la educacién del sordo, a lo largo de todo el territorio nacional
y en el exterior, ain no hay acuerdo sobre la importancia de la oralidad y el uso
del método verbo-tonal (enfoque que busca hacer hablar a la persona sorda).
Algunas escuelas piensan que es mejor el uso de sefias o0 lenguaje manual,
otros optan por la lectura de labios y todavia no hay concenso mundial para el
uso de un lenguaje manual universal y anico. Cada escuela puede tener su
propia opinion y por supuesto, basarse en teorias muy validas. Aun falta decidir
para nuestros paises en Suramérica, cual o cuales serian las mejores opciones
para nuestras personas sordas?.

Pero en qué quedaria la oralizacion del sordo?. Ciertamente es uno de los
aspectos mas discutidos hoy en dia. Por supuesto, la opinién de una persona
oyente, es que el sordo debe aprender a hablar si quiere salir y mezclarse
plenamente con el mundo exterior. Dia a dia aspiramos a que mas sordos
asistan a la escuela regular, a la universidad y luego desarrollen empleos
corrientes. Los sordos pueden hacer su mundo, pueden asociarse y
comunicarse en su propio lenguaje con otros sordos; pero, valdréa la pena este
aislamiento?. Cuando analizamos la vida y la lucha de Hellen keiler, nos
preguntamos si las escuelas que se oponen a la oralidad del sordo, estan
dispuestas a que se pierda todo el esfuerzo que ella hizo por mostrar que un
sordo podia hablar. Esto significaria olvidar el objetivo de la vida de la sefiora
Keller e ignorar los logros de los sordos oralistas en el mundo entero.



En la seccién de rehabilitacién de la persona sordo-ciega, se tocaran aspectos
importantes de la educacion bésica en la limitacion auditiva. Pero, valdria la
pena conocer algo sobre otros métodos explorados en algunas escuelas. Uno
de ellos es el llamado «Método Tadoma», cuyo nombre fue dado por su
creadora, la sefiora Sophia Alcorn, quien fuera profesora de unos nifios sordo-
ciegos llamados Tad Chapman y Oma Simpson. El método que ella empleo
puede ser adaptado a nifios exclusivamente SORDOS vy utiliza basicamente el
sentido del tacto.

Sorprendentemente, un experimento de este método en una escuela para nifios
sordos, mostré que la utilizacion del tacto y de las vibraciones producia una
mejoria en la labio-lectura y en el habla. Pero por qué utilizar las vibraciones?.
Pues porque se sabe que los nifios sordos desde un principio lloran y rien con
toda naturalidad; asi que intentar reproducir estos mismos tonos en sus voces
al hablar, no parece ser una idea descabellada. En realidad no se trata de
intentar que emitan la voz inmediatamente, sino de que la

desarrollen en la misma forma en que un bebé oyente suele aprender a hablar.
Es por esto que se insiste en palabras sencillas repetidamente durante varios
meses antes de hacerlo hablar, de manera que el nifio sordo debe saturarse
primero y conocer hasta el cansancio la forma en que siente la voz de quien le
ensefia.

El método comienza con un periodo durante el cual lo importante es la vibracién
y la lectura del habla, buscandose que el nifio se concentra en percibir la
vibracion de cada palabra. EIl nifio debe cerrar los ojos mientras coloca sus
manos en la cara de la profesora; cada sonido se le presenta en diferentes
tonos, normal, agudo y grave, de manera que con el tiempo el nifio pueda llegar
a indicar cual es cual. Con frecuencia es util adicionar un sistema de diagramas
de vocales en un tablero o cartelera, para practicar también sobre él
diariamente. Algunos periodos de vibracion pueden ser utilizados para trabajar
con nombres y 6rdenes.

Siempre debe tenerse presente que algunas palabras son faciles en la lectura
del habla, pero otras lo son mas en vibracién, por lo que hay que seleccionar
cuidadosamente las primeras palabras y llevar registros individuales
devibracion. Un ejercicio practico e importante puede ser el aprender a sentir
los musculos de la cara, de modo que con el tiempo el nifio llega a entender el
habla observandolos, aunque no pueda ver la boca de quien le habla. Es tal la
pericia que estos nifios llegan a obtener, que mas tarde pueden conseguir con
vibracion practicamente lo mismo que con labio-lectura. Pueden llegar a
contestar cualquier pregunta y a captar cualquier palabra nueva a traves de la
vibracion. Algunos llegan no sélo a identificar plenamente una palabra, sino
gue saben exactamente en que tono se dijo y, si fue pronunciada con voz o sin
voz. En resumen, el método Tadoma, basado en la vibracion, puede llegar a



ser una gran alternativa en la educacion del nifio sordo. Soélo se requiere
conocerlo un poco mejor y ensayarlo en nuestro medio.

Educacion de la persona Limitada visual:

Sobre esta educacion debemos decir que también existe discrepancia en varios
aspectos. No es infrecuente encontrar escuelas que defienden Inexistencia de
centros especiales para la educacion y rehabilitacion del ciego; otras corrientes
resaltan la importancia de educar al ciego en su propio ambiente; sin sacarlo de
su casa ni apartarlo de su cotidianidad, mientras que una tercera corriente
aboga por un punto intermedio, en el cual el ciego asiste a la escuela pero va a
su casa los fines de semana.

Segun la primera opcion, la persona ciega asiste a una escuela especializada y
se interna por varios meses o afios, con el fin de adquirir las destrezas
necesarias en su diario vivir. Con la segunda opcion, asiste diariamente al
centro de rehabilitacibn pero va a sucasa todas las noches y los fines de
semana. la tercera opcion, propone asistencia semanal al centro especializado,
con salida a las casas solo los fines de semana. Cualquiera que sea la
corriente escogida, todas tienen igual validez y en principio todas son buenas,
ya que cada situacion es diferente.

En Colombia la integracion académica y social es una Politica Publica
establecida en la constitucion Nacional de 1991, la Ley 115 de 1994 o General
de Educacion y sus decretos reglamentarios, mediante la cual las personas con
Limitacion Visual acceden al servicio publico educativo en sus diferentes niveles
y modalidades.

El punto critico en la educacién del ciego, definitivamente es el uso del baston y
el aprendizaje del Braille. Con frecuencia la persona a quien se le diagnostica
una ceguera se pregunta: Cuando aprender Braille?. Aceptarlo es aceptar la
pérdida total de mi vision?. Tener que usarlo significa que estoy perdido y que
mi enfermedad es irreversible?. Al tener que usarlo, sera rechazado por el
resto de al sociedad?. Cuando debo usar bastén?. Podra utilizarlo
tranquilamente en una ciudad como Bogota o en un pais como Colombia o
cualquier otro de Sur América?. Si respetan en la calle a la persona de
bastén?. Todas estas inquietudes corresponden a la expresion, l6gica ademas,
de quien se enfrenta a una situacion como esta. Hay quienes sostienen que el
Braille ha sido su salvacion. Es la Unica oportunidad de volver a comunicarse
con el mundo exterior, es la extension de los ojos que se han perdido.
Aprender braille es aprender a escribir y leer en un sistema diferente. No es de
extrafiar que inicialmente produzca mucho temor; luego ya se veran los
resultados y los enormes beneficios que esto encierra, aunque al principio crea
gran dificultad.

La ayuda de compafieros, familiares y sobre todo, del profesor, seran el mejor
apoyo que cada persona ciega pueda tener. Inicialmente puede que se avance



mas rapido en la escritura que en la lectura, simplemente porgque se invierte
mucho mas tiempo en desarrollar el sentido del tacto. Todo esto es natural y no
debe alarmar a la persona que se inicia en Braille. Son evidentes los beneficios
del Braille para la persona ciega, pero como veremos enseguida, puede ser aun
mas util en el individuo sordo-ciego, dado que le permite leer muchas cosas del
mundo exterior y a su vez escribir cuanto quiera comunicar. Una persona con
limitacion visual o visuai-auditiva, puede llegar a hacer un excelente uso del
Braille y con ello adquirir una mayor independencia en su comunicacion.

VIl. REHABILITACION DEL SORDO-CIEGO
Maria Victoria de Mendoza*

RESENA HISTORICA

La historia de la educacion del sordo-ciego se remonta al siglo XIX. En 1837 en
la Escuela Perkins (para ciegos) (HOWE) de los Estados Unidos, el doctor
Samuel Gridley Howe animado por la idea de descubrir las posibilidades
educativas de los sordo-ciegos y a pesar de las opiniones contradictorias de los
cientificos de la época, decidié6 emprender la educacion de una nifia sordo-
ciega llamada Laura Bridgman. El doctor Gridley establecié con ella un sistema
de comunicacibn manual que le permiti6 desarrollar aprendizaje ante el
asombro de todos. Afios mas tarde en la misma institucion, la profesora Anne
Sullivan logré el més grande éxito con la nifia Helen Keller, quien fue la primera
persona sordo-ciega que logré doctorarse en la Universidad y se convirtié en la
maés grande defensora de los derechos de los sordo-ciegos. Este maravilloso
ejemplo de la Escuela Perkins sirvidé para que otros paises iniciaran la atencion
de nifilos sordo-ciegos y de aquellos que presentaban sordo-ceguera en edad
posterior a la infancia y para quienes antes no habia educacion especial.
Posteriormente, las asociaciones de sordos y las de ciegos empezaron a
apoyar a los sordo-ciegos para iniciar los primeros contactos y reuniones en
procura de soluciones a sus problemas y necesidades.

DEFINICION

«Una persona es sordo-ciega cuando tiene un grado de deficiencia visual, y
auditiva grave que le ocasiona serios problemas en la comunicaciéon y en la
movilidad. Una persona sordo-ciega necesita ayudas especificas para superar
estas dificultades en la vida diaria y en actividades educativas, laborales y
comunitarias». Por lo general, se involucran dentro de este término no
solamente las personas que tienen una pérdida total de estos dos sentidos, sino
también a aquellas que poseen un remanente visual y/o auditivo, que debe ser
aprovechado de la mejor manera con el fin de que su «incapacidad» sea la
menor posible.



CLASIFICACION DE LA SORDO-CEGUERA

Tratandose de estas dos deficiencias sensoriales, las clasificaciones que existen
son muy diversas. Los diferentes grupos en que se divide la clasificacion suelen
ser determinados por los siguientes aspectos:

a) Edad deinicia de la Sordo-Ceguera:

Congénita o adquirida en edad temprana, adolescencia o en la edad adulta.

b) Lasecuenciade las perdidas:

Si aparece primero la sordera y mas tarde la ceguera, 0 viceversa; por otra parte,
si hay pérdida simultdnea de ambos sentidos. En algunos casos puede haber
compromiso neurolégico y esto puede influir en el potencial educativo del
individuo.

Por otra parte, Herren y Guillement proponen una clasificacion teniendo en cuenta
tres factores que intervienen en el tratamiento educativo y de rehabilitacion de las
personas sordo-ciegas.

1) Segun el grado de deficiencia visual y auditiva, segun las categorias de

Van Uden:

a) Nifos ciegos y sordos profundos cuya ceguera y sordera aparecieron en
edad temprana.

b) Nifios que adquieren la sordera profunda antes de la edad prelingual, con
ceguera no tardia.

c) Nifos parcialmente sordos y totalmente ciegos.

d) Nifos sordos profundos y ambliopes.

e) Nifos ciegos que adquieren la sordera en una edad post-lingual.

2) Segun el nivel intelectual
3) Segun criterios pedagdgicos:

a) Sordo-ciegos en estado presimbdlico: quienes presentan generalmente
trastornos asociados, como retraso psicomotor y con un sistema de
comunicacion muy rudimentario (llanto, risa, gritos y gestos).

b) Sordo-ciegos en estado simbdlico: Aquellos que poseian ya un sistema de
comunicacion adecuado, lo que les favorece su desempefio en su medio
familiar escolar y social.

CARACTERISTICAS Y NECESIDADES DEL NINO SORDO-CIECIO

A) Desarrollo motor y psicoldgico:

El desarrollo y la inteligencia sensoriomotriz del nifio sordo-ciego presenta serio
retraso debido a la limitacion en el movimiento y dificultad para realizar muchas de
las actividades que favorecen la integracion sensorial y la motricidad. EIl nifio
sordo-ciego presenta marcadas dificultades en el dominio y manejo de las
diferentes partes del cuerpo y frecuentemente se acompana de alteraciones en la
motricidad. La dificil relacién del nifio sordo-ciego con sus padres interfiere en su
desarrollo cognitivo, especialmente en los primeros afios de vida, donde la
afectividad contribuye a orientar las iniciativas intelectuales del nifio. Ewing y
Kendall consideran cierto retraso en la adquisicion de la capacidad de sentarse en



los primeros meses de vida, en la marcha y en las capacidades de manipulacion y
equilibrio.

Por otra parte, las dificultades de comunicacién hacen que los padres se sientan
inseguros en el manejo del problema de su hijo; lo que facilmente puede llevar al
nifio Sordo-ciego al islamiento. Frecuentemente hay retardo psicomotor asociado
a la sordo-ceguera y no es raro ver que algunos tienen enorme dificultad para el
aprendizaje, lo que afecta su personalidad convirtiendolos en personas
dependientes. En ocasiones, la sordo-ceguera pone a prueba la paciencia de los
adultos, quienes se ven impotentes para manejar al nifio y terminan por adoptar
una actitud de rudeza que limita el contacto con él.

B) Aspectos personales, sociales y familiares:

Todo el proceso de adquirir conocimientos esta basado en las capacidades de
recepcion de nuestros cinco sentidos. Este se almacena en la memoria
inicialmente corno imagenes y luego se traduce en palabras. El tacto, el olfato y el
gusto se llaman «sentidos cercanos» porque la informacion que transmiten es el
resultado de un contacto real con el cuerpo y constituyen una compensacion
sensorial para los sujetos sordo-ciegos. Los sentidos cornunicativos son la vista y
el oido; ellos le permiten al individuo conocer la realidad. Con la vista, apreciamos
los objetos que nos rodean y observarnos lo que hacen las otras personas. Con el
oido, percibimos el sonido sin ver la fuente que lo origina, escuchamos las ideas
de los demas y nos enterarnos de lo que piensan y sienten; todo esto influye en
nuestro modo de pensar y de comportarnos. Mediante el oido aprendemos a
reconocer los sonidos del habla y a desarrollar un medio de comunicacién con los
demas.

El nifio sordo-ciego carece de las mas valiosas fuentes de informacion: la vista y el
oido. Probablemente no sabra que hay en torno suyo ni se enterara de lo que
pasa a su alrededor. Si el nifio no recibe ayuda, es posible que se interese solo
por su propio cuerpo, que no se preocupe por explorar ni curiosear el medio que lo
rodea. Se entregard a conductas autoestimulantes como balancear su cuerpo,
golpearse la cabeza, introducirse los dedos en los 0jos, etc. la comprensién y la
aceptacion del hijo sordo-ciego por parte de la familia, es la condicibn mas
importante para lograr un desarrollo equilibrado del nifio. La falta de comunicacién
con las personas que le rodean da lugar a una retraccién psicologica, de modo
que termina encerrandose en si mismo, ya que es alli donde encuentra la
seguridad que le falta en su trato con los demas. EI sordo-ciego presenta serias
dificultades en su relacion social y afectiva. Experimenta aislamiento, inseguridad
y se ve sometido a la segregacion por ser diferente.

C) Problemas de comunicacién:
Teniendo en cuenta que la mayor limitacion que posee la persona sordo-ciega

es la incomunicacion con el medio y con las personas que lo rodean, es muy
importante motivar al nifio a comunicarse desde los primeros meses y a



medida que va creciendo integrar todas las ocasiones de contacto con él. Por
esto, se le debe acariciar, mecer, jugarle a la hora del bafo, establecer
estrecha relacion en todas las actividades de la vida diaria. Estos frecuentes
contactos contribuyen a hacer que el nifio se sienta seguro en el mundo de los
oyentes videntes. Se debe establecer una asociacion entre los sonidos
emitidos por el nifio y la accién del adulto, procurando que el nifio consiga sus
objetivos a base de emitir sefiales sonoras, aun cuando en principio estas
carezcan de significado,

Es muy importante una educacion de todos los sentidos. El nifio que carece de
audicién y vision, organiza sus contactos con el mundo de un modo muy
particular, utilizando las otras vias sensoriales como medio de suplencia. La
principal fuente de informacién para el nifio sordo-ciego es el tacto. A través del
sentido haptico aprende a reconocer y recordar los objetos, aunque
frecuentemente esto implica un gran esfuerzo y le toma mucho tiempo.

Para el sordo-ciego mas que para cualquier otra persona, es sumamente
importante tener multiples experiencias, vivencias y sensaciones de diferentes
ambientes y situaciones, para poder incorporarlas a su propio mundo, de
manera que le ayuden a familiarizarse con su entorno. Recordemos que esta
doble limitacion tiene un efecto aislante muy marcado, son personas solitarias e
incomprendidas. Su mayor dificultad es entender y ser entendido por los
demés, de modo que toda rehabilitacion debe ir encaminada principalmente a
aumentar su comunicacion con el exterior. Es vital saber que un nifio sordo-
ciego puede convertirse rapidamente en un autista, de ahi la importancia de
una deteccidon precoz y una intervencion temprana para lograr un mejor
desempefio psicomotor, afectivo, intelectual y de comunicacion.

D) Problemas de Movilidad:
La persona sorda-ciega presenta serias limitaciones en el éarea de
orientacion y movilidad; tiene graves problemas para dectetar obstaculos lo
gue dificulta su desplazamiento. Para suplir estas deficiencias tiene que
aprender a utilizar las referencias hapticas con el fin de adquirir un mayor
grado de autonomia y seguridad.

PROGRAMA PEDAGOGICO Y DE REHABILITACION BASICA

Los objetivos generales de un programa como este, deben ir encaminados a:

1 -

2-

3-

Conseguir la mayor autonomia posible del individuo sordo-ciego, adaptando
la intervencion al ritmo de cada nifio.
Lograr la mayor integracion sin olvidar la individualidad y el papel tan
importante que en este punto adquiere la familia.
La educacion del nifio sordo-ciego no se debe enfocar como la de un nifio
sordo que no ve, o la de un nifio ciego que no oye, Sino como una tercera
discapacidad con problemas y necesidades especificas.



Es necesaria la intervencion de un equipo multidisciplinario para poder establecer,
con base en una evaluacion previa, la situacion inicial del alumno sordo-ciego en
su medio familiar social y educacional. Un programa para un nifio sordo-ciego
debe tener en cuenta los siguientes aspectos:

1) Desde el punto de vista médico saber si el alumno tiene otra deficiencia
asociada y la causa de su limitacion auditiva y visual, asi como conocer si la
patologia es congénita o adquirida y si es 0 no progresiva.

2)  Conocer el grado exacto de audicidén y vision, saber si utiliza las proétesis

auditiva y visuales correctamente. Hay nifios que pueden hacer buen uso de los

restos auditivos mediante la correcta adaptacion de los equipos, y otros nifios que
no son totalmente ciegos y su remanente visual puede llegar a ser de gran ayuda
para su orientacion, movilidad y comunicacion.

3) la edad del alumno y el momento en que se adquirié la deficiencia.

4) Grado de independencia, seguridad y eficacia en sus desplazamientos y en la
ejecucion de todas las actividades diarias, como las relativas a higiene, arreglo
personal, comida, tareas domeésticas, manejo de dinero, utilizacion de material
adaptado o especifico para sordo-ciegos.

5) Determinar el nivel de estructuracibn y comprension del lenguaje que el
alumno posee para determinar el método de comunicacioén que se debe usar.

6) Valoracién del sentido del tacto fino y grueso, directo e indirecto y también del
tacto corporal. Es muy importante que la persona sorda-ciega sepa
aprovechar las referencias térmicas de frio o calor, asi como cualquier
sensacion que ayude al desarrollo de sus capacidades hapticas.

7) Evaluacion de los aspectos Psicomotrices, de postura corporal, coordinacion,
equilibrio-desplazamiento, conocimiento del propio cuerpo, memoria y sentido
Kinestésico.

8) Valoracion de la capacidad del alumno en cuanto a la utilizacion del olfato y
del gusto, sentidos muy oetiles para las actividades de la vida diaria.

9) Evaluacion psicologica en la que se incluye historia de su desarrollo
evolutivo, datos acerca de su nivel funcional en las distintas éareas
perceptivas, tales como la visual, auditiva, tactil, psicomotora, cognitiva, de
lenguaje y desocializacién; asi como informacion acerca de las personas
significativas de su entorno (actitudes, interaccion padre-nifio, etc).

10) Analisis social que incluye conocimiento del nucleo familiar y personas
cercanas que incidan en la vida del nifio sordo-ciego y valoracién de los
aspectos socio-econdémicos y culturales.

Teniendo en cuenta los resultados de estas evaluaciones y los datos aportados
por cada uno de los profesionales competentes en cada caso (audidloga,
oftalmélogo, optémetra, terapeuta del lenguaje, psicologo, tiflélogo y trabajador
social), se elabora un programa que debe ser individualizado y adaptado a las
necesidades y caracteristicas propias de cada alumno,

Un programa de educacion basica debe comprender las siguientes areas:
Comunicacion, socializacion, desarrollo cognitivo, habilidades motoras gruesa y



fina y capacitacion laboral. En cuanto a las modalidades educativas, se pueden
dar tres opciones:

1- Centros especificos de sordos-ciegos a los que integran nifios con sordo-
ceguera total o grave.

2- Integracion en un centro de educacion especial para ciegos o para sordos,
teniendo en cuenta la privacion sensorial mas limitante.

3- Integracion en las aulas escolares ordinarias; lo que es posible si las
deficiencias son leves y el alumno recibe apoyo terapéutico fuera del aula con
los especialistas del caso, como la terapeuta del lenguaje o la tifléloga. En
todo caso, los nifios de 0 a 6 afios deberan recibir la atencion de un
especialista en estimulacion temprana.

PROGRAMA EDUCATIVO PARA SORDO-CIEGOS

El objetivo primordial del programa es que el nifio se forme una conciencia clara
de su yo y de las cosas con que tiene contacto diario, para que pueda alcanzar
una seguridad basica que le permita ampliar su conocimiento de la realidad y
establecer comunicacion con esa misma realidad.

En lineas generales los esquemas basicos que contempla el programa de
educacion para sordo-ciegos son:

Atencidén precoz, consejeria familiar y visitas domiciliarias.

Desarrollo de la autonomia como base pre-educativa.

Ensefianza especial basica.

Asesoria del equipo interdisciplinario.

Numero reducido de alumnos (maximo 3 por cada profesor)

Ensefianza de las actividades basicas cotidianas para llevar una vida lo mas
normal que sea posible.

Capacitacion laboral para lograr el mayor grado posible de independencia.

La base del programa es lo que se llama «Ritmo Vital Diario»; este se realiza de
manera estrictamente ordenada y estructurada. Se inicia con actividades propias
de la vida diaria que el nifio disfrute y por tanto que se siente motivado a seguir
(comer, bafiarse, jugar, pasear, etc). Todas las actividades que una madre lleva a
cabo con su hijo forman parte del programa, pero son seleccionadas para que
todos los aspectos del desarrollo sean estimulados.

Como ya se ha mencionado, para cualquier edad es valido el ordenamiento y
estructuracion de las actividades, segun tres criterios o aspectos fundamentales:

A) Orden de lugar: Debe haber un orden de lugar donde se realizan las
actividades, usar siempre las mismas habitaciones y en cada habitacién todos los
objetos deben tener un lugar fijo.



B) Orden de tiempo: Las actividades deben realizarse en una estricta
secuencia; por ejemplo: todos los dias después del bafio se le da al nifio un vaso
de leche con galletas. Después de un periodo de tiempo se espera que el nifio se
«anticipe» a esta constumbre y sea él mismo quien lo pida.

C) orden de personas: Inicialmente no debe ser muy alto el numero de
personas involucradas en el cuidado y educacion del nifio. Solamente aquellas
estrechamente relacionadas con él, deben propiciar y recoger las expresiones
comunicativas del nifio y hacerle sentir que es comprendido. Este es un proceso
dinamico que contribuye al desarrollo del nifio y a enriquecer su mundo.

Basicamente, se debe mantener vivo el interés por las personas objetos y
situaciones que lo rodean para mantenerlo activo y en permanente comunicacion
con el medio.

1- ETAPAS DEL DESARROLLO:

Los nifios atraviesan por tres periodos de desarrollo que son: Conocimiento del
mundo en que viven, habilidad para valerse por si mismos y aprendizaje de un
proceso de comunicacién. En la educacion de los nifios sordo-ciegos deben
establecerse las siguientes etapas para lograr un desarrollo evolutivo satistactorio:

a) Resonancia:

El nifio, guiado por el adulto realiza conjuntamente con él las diferentes
actividades. Su actitud es pasiva, se deja llevar por el adulto sin ser consciente de
su presencia. Es importante mantener su interés para motivar su participacion.

b) Movimiento Co-activo:

El adulto, poniendo sus manos sobre las del nifio, lo guia para darle informacion
acerca de los objetos, mostrarle como se hace algo o simplemente para
comunicarse con él. En esta etapa, el nifio va adquiriendo gradualmente un mayor
conocimiento de las cosas que realiza con el adulto y empieza a tomar parte activa
en las actividades.

c)Imitacion:

En esta etapa, el adulto realiza la actividad y enseguida el nifio lo imita o
viceversa. Para llegar a este punto se han tenido que superar muchas dificultades,
pero es muy importante para el futuro desarrollo.

2- COMUNICACION:

El establecimiento de un ritmo diario de actividades interesantes para el nifio y el
conocimiento de su mundo, crea las condiciones para que inicie la formacion de
IDEAS expresadas como sefiales. EIl objetivo primordial de la comunicacién, es
lograr el desarrollo de esta conducta de sefales que necesariamente deben
producir una respuesta en el adulto, de esta forma el nifio tiene la seguridad de ser



comprendido y adquiere confianza para iniciar actividades por si solo. Al empezar
la etapa de las sefiales surge la necesidad de dar nombre a las cosas.

3- ORIENTACION Y MOVILIDAD:

Para tener éxito en el desarrollo de un programa de orientacion y movilidad es
primordial que exista un minimo nivel de comunicacion con el alumno sordo-ciego.
Es fundamental el uso de prétesis auditivas y visuales para obtener el maximo
aprovechamiento del remanente que posea de estos sentidos, asi como la
utilizacion 6ptima de los demés sentidos utiles y de su capacidad psicomotriz. Es
muy importante hacerlo consciente de su propio cuerpo y de la utilizacion de las
diferentes partes del mismo, mediante ejercicios para desarrollar la motricidad
gruesa y fina, para la estimulacion visual, auditiva y del tacto.

Una vez logrado el conocimiento de su propio cuerpo y de sus posibilidades de
movimiento, inicia el aprendizaje de desplazamiento para lo cual requiere
entrenamiento en ejercicios de postura corporal, coordinacion y equilibrio,
comprension de conceptos béasicos temporo-espaciales y del medio ambiente.
Esta etapa por supuesto implica un largo y dificil periodo de aprendizaje, ya que el
alumno ciego con pérdida auditiva, severa o profunda, requiere un mayor
entrenamiento.

Al no percibir las frecuencias altas ni estar en capacidad de utilizar la mayoria de
las frecuencias auditivas comunmente empleadas en los ejercicios de orientacion,
no podra localizar la procedencia de un sonido determinado, ni seguir la
trayectoria de un sonido en movimiento, ni discriminar los sonidos ambientales;
todas estas desventajas restringiran su movilidad y desplazamiento. En ese caso
el tacto se convierte en el sentido mas importante para el sordo-ciego en el
desarrollo del programa de Orientacion y Movilidad. Debe aprender a reconocer
objetos y referencias de orientacibn que no puede percibir ni visual ni
auditivamente. Se debe estimular al méximo la percepcion de sensaciones de frio
o calor, de las corrientes de aire, de vibracion a través de sus pies, asi como del
baston de movilidad para discriminar diferentes texturas del suelo, sus
inclinaciones y desniveles y hasta las vibraciones del trafico automotor, que son
muy utilizadas como referencia para aprender a detectar la proximidad de un
vehiculo al cruzar la calle. No obstante, el sordo-ciego total necesitara siempre
ayuda de un vidente para cruzar calles, dado el peligro que con lleva el trafico
vehicular.

A) Ayudas para la movilidad:
- El bastén largo:

Es la principal ayuda en movilidad. Su manejo difiere considerablemente de las
técnicas utilizadas por el ciego. Se va incorporando gradualmente al sentido
cinestésico-tactii permitiéndole andar con mayor seguridad en areas
desconocidas. El bastén largo utilizado apropiadamente amplia el espacio de
movilidad.



- El bastoén laser:

Es actualmente la ayuda méas completa y eficaz para la movilidad del ciego-sordo.
Este baston tiene incorporado un dispositivo que emite tres rayos infrarojos al
frente, hacia arriba y abajo para detectar los objetos y avisar al usuario mediante
sefales auditivas y tactiles la presencia de los obstaculos.

- El Pathsounder:

Es una ayuda secundaria para acompanfar el baston. Consiste en una pequefia
caja colgada del cuello sobre el pecho que emite sefiales acusticas y vibraciones
para informar la presencia de objetos que se interpongan en el camino.

- El perro guia: Como a yuda para la movilidad no tiene un uso muy difundido y el
éxito depender del entrenamiento al que haya sido sometido.

B) Actividades de la vida diaria:

En esta area de las actividades de la vida diaria, se procura que el nifio sordo-
ciego adquiera la mayor destreza posible en la realizacion de las actividades
basicas de rutina, como son bafarse, vestirse, comer y otras, de manera que
alcance el mayor grado de autonomia, eficacia y seguridad posible. El alumno
sordo-ciego debe intentar realizar el mayor nimero posible de estas actividades,
dando mayor importancia a aquellas que por su situacion personal le sean mas
necesarias, como las de higiene y arreglo personal, el comportamiento en la mesa
y la rutina de las comidas. Los adultos deben familiarizarse con las actividades
propias del hogar, como tareas domeésticas de cocina, de limpieza, asi como la
utilizacion de diversos aparatos para sordo-ciegos.

4- METODOS DE COMUNICACION

Existen diferentes métodos de comunicacion utilizados por las personas
sordo-ciegas, segun la clase y las caracteristicas de su limitacion.

A) Lenguaje oral:

Es mas usado por las personas que perdieron inicialmente la visién, pero que
manejan el lenguaje hablado y conservan buenos restos auditivos, por lo tanto,
utilizan audifonos. Las personas que perdieron inicialmente la audicion y luego la
vision, pero conservan remanente visual funcional, pueden utilizar la «Lectura
labio-facial». Para la utilizacion de este sistema la persona debe poseer muy
buenos restos visuales que le permitan leer los labios del interlocutor.

B) Lenguaje manual:



Consiste en la utilizacién del lenguaje de sefias tan comudn en los sordos, el cual
sera percibido visualmente por la persona limitada a una distancia, iluminacién y
velocidad adecuadas.

C) Escritura:

De acuerdo con el residuo visual de la persona, la escritura también es un método
muy usado. Se utilizan diferentes tamafios estilos y grosor de las letras segun
preferencia de la persona sordo-ciega.

D) Método Tadoma:

Utilizado por las personas que primero fueron sordas y poseen habilidades para la
lectura labio facial. Utiliza las vibraciones orales y el movimiento como clave del
sistema. La persona sordo-ciega coloca su pulgar sobre el labio del intérprete y la
palma y los otros cuatro dedos restantes extendidos sobre la garganta del
intérprete. La persona sordo-ciega percibe el mensaje hablando a través de estas
claves oro-tactiles.

*  Para aquellas personas cuya limitacion visual y auditiva es muy severa, se
utilizan los siguientes métodos basados en la percepcién tactil,- cada cual puede
escoger el que mas se acomode a sus preferencias.

E) Lenguaje manual tactil:

Es él mismo lenguaje manual usado por los sordos pero las sefales son
percibidas tactili mente por la persona sorda-ciega, quien coloca sus manos
suavemente sobre las del interlocutor.

F) Alfabeto manual o Dactilogico:

Consiste en la formacion de las letras del alfabeto con distintas posiciones de los
dedos.

Es el mismo alfabeto manual usado por los sordos. El interlocutor deletrea el
mensaje, letra por letra, en la mano de la persona sordo-ciega, quien cubre
ligeramente con su mano la del interlocutor y asi siente el cambio en la de la mano
cuando se va deletreando.

G) Alfabeto Britanico con dos manos:

La persona sorda-ciega coloca una mano abierta y el interlocutor forma cada letra
con la configuracion adecuada, sobre la mano de la persona sordo-ciega.

H) Alfabeto del Guante:



Es un delgado guante blanco de algodén, sobre el cual estan pintados en tinta
indeleble las letras del alfabeto sobre la palma, y tiene los nimeros en el dorso.
La persona sordo-ciega se pone el guante y debe haber memorizado la colocacién
de cada una de las letras. El intérprete indica palabras tocando cada una de las
letras.

1) Escrituraen la palmade la mano:

Uno de los métodos mas sencillos para utilizar con la persona sordo-ciego, es la
escritura en la palma de sus manos usando las letras mayusculas. El interlocutor
escribe cada letra en mayuscula en la palma de la mano del sordo-ciego con el
dedo indice, como si fuera un lapiz. Puede usar también el antebrazo u otra parte
del cuerpo si la persona limitada lo prefiere. Las letras son escritas sucesivamente
una tras otra, siempre en el mismo lugar haciéndose breves pausas entre
palabras. Si hay alguna equivocacion se hace como si sé «borrara» y se repite la
palabra. 14 necesidad de la escritura podra ser ajustada a las habilidades
receptivas de cada individuo.

2) Tarjeta de alfabeto Braille:

Es una pequefa tarjeta dentro de la cual las letras del alfabeto Braille han sido
impresas, en la cual la letra escrita equivalente aparece bien delineada. Leyendo
los simbolos impresos, el interlocutor toma el dedo indice de la persona sordo-
ciega y toca la correspondiente letra braille para deletrear palabras. La ventaja de
este método es que el interlocutor y la persona sordo-ciega, pueden comunicarse
sin necesidad de ninguna preparacion especial. El tnico requisito es que el sordo-
ciego tenga muy buen manejo del sistema braille.

3) Braille escrito:

El interprete debe conocer muy bien el codigo Braille para usar este método de
comunicacion; con su dedo indice marca la configuracion de la letra braille sobre
la palma o antebrazo de la persona sordo-ciega.
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VIIl. REHABILITACION DEL LIMITADO VISUAL-AUDITIVO
EN COLOMBIA

DIRECTORIO DE SERVICIOS AL SORDO-CIEGO:

1.-

Programa PIASCI del INSOR:

En 1985, ante la presencia de algunos casos graves de limitacion visual-auditiva,
el Instituto Nacional Para Sordos INSOR y la Unidad de Genética Clinica del
Instituto de Genética Humana de la Universidad Javeriana, iniciaron en accion
conjunta un estudio de deteccién de deficiencias visuales a la poblacion de los
alumnos sordos del INSOR en sus diferentes sedes a lo largo de todo el territorio
nacional. Después de la detecciébn de un considerable niumero de personas
afectadas con limitacion visual-auditiva, el INSOR decidio crear el primer programa
en Colombia, dedicado a la rehabilitacion y educacion de las personas con estas
discapacidades.

Informes en: Cra 47 No. 65 A- 28. INSOR. Bogota, Colombia.

2.-

Tels: 2253615 /6302996 / 2251385 - Fax: (91) 2509127

Centro para Nifios limitados Visuales y Auditivos:

Creado por la fonoaudidloga Ximena Serpa en Bogota, Colombia, en Enero



de 1991. Atienden nifios entre los dos meses y 16 afios de edad. Actualmente
ofrece programas especiales de educacion y rehabilitacion para sordo-ciegos y
multimpedidos con problemas asociados.

Informes en: Transversal 47 N2 95-53. Bogota, Colombia.
Tel.: 2537741 - Fax: 6190337

3.- Programa para la atencién de personas con Multiples impedimentos en
Medellin:

Creado por Luz Elena Tirado en 1993. Atiende nifios sordo-ciegos y/o con
enfermedad motriz cerebral u otras alteraciones, y adultos sordo-ciegos. Ofrece
programas de evaluacion, tratamiento, educacion y rehabilitacion para los
afectados; asesora planes caseros, realiza visitas domiciliarias y talleres de
comunicacion, de baja tecnologia para elaborar material de rehabilitacion, y pre-
laborales para adultos y padres. Adicionalmente desarrolla programas sociales y
recreativos.

Informes en: Carrera 59 N2 64-25. Barrio Prado-Centro. Medellin
Tel.: (94) 2336025 - Fax: (94) 5132666

DIRECTORIO DE PROGRAMAS ESPECIALES EN
RETINITIS PIGMENTOSA:

1.- Instituto Nacional para Ciegos (INCI):

Creado mediante Decreto 1955, del 15 de julio de 1955 y reestructurado mediante
Decreto - Ley No. 369 del 11 de febrero de 1994. Su objetivo es la Organizacion,
Planeacion y Ejecucion de las Politicas Orientadas a obtener la rehabilitacion,
Integracion Educativa, laboral y social de los limitados visuales, el bienestar social
y cultural de los mismos; y la prevencion de la ceguera. En desarrollo de su
objetivo el INCI debera coordinar acciones con el Ministerio de Educacion, Salud
Publica y Trabajo y Seguridad Social en las areas de su competencia, y ejercera
las facultades de supervision a las entidades De y Para Ciegos, sean éstas
publicas o privadas.

Informes en: Cra. 13 No. 34-91. Bogota, Colombia.
Tels.: (91) 2329077 / 2325262 - Fax: (91) 2329076

2.- Centro de Rehabilitacion de Adultos Ciegos (CRAC):

Creado el 9 de junio de 1962. Es una Fundacion sin animo de lucro, cuyo objetivo
es propender por la educacion y la rehabilitacion integral de los adultos con
limitacion visual, desarrollando las funciones y estableciendo los programas y
servicios indispensables para asegurar este fin.

Informes en: Calle 8 sur No. 31 B-31, Bogota, Colombia.
Tels.: (91) 7209651 / 7139453 - Fax: (91) 7201948



3.- Fundacion Oftalmol6gica Nacional (FON):

Creada en febrero 11 de 1976 por el Doctor Alvaro Rodriguez Gonzalez. Ofrece
los servicios de consulta oftalmolégica y optométrica en Retina médica y
quirargica. Alli funciona una consulta especial para Retinitis Pigmentosa, en
conjunto con el Instituto de Genética de la Universidad Javeriana.

Informes en: Calle 50 No. 13-50. Bogot4, Colombia.
Tels: (91)21]1280/21 71 969 - 89 - Fax: (91) 21 78541
A. A. 58695

4-- Programa de GENETICA para limitados Visuales y Auditivos.

Este programa fue creado por la Dra. Martalucia Tamayo en el Instituto de
Genética Humana de la Universidad Javeriana, en Noviembre de 1983. Desde
entonces trabaja en asocio con la Fundacion Oftalmoldgica Nacional, con el INCI,
con el INSOR, con la Secretaria Distrital de Salud de Bogot4, asi como todas las
instituciones de y para sordos, ciegos o sordo-ciegos del pais. Ofrece valoracion
integral y asesoria genética a los limitado visuales, auditivos y visual-auditivo.

Informes en: Instituto de Genética Humana - Universidad Javeriana
Cra 7 No. 40-62. Bogota, Colombia.
Tels: (91) 320 83 20 Ext: 2823 — 2787 — 2788. Fax: (91) 320 83 20
Ext: 2823.

X. CONCLUSIONES

LA REALIDAD DEL SORDO-CIEGO:

Cudl seria la base de cualquier proceso educativo de un nifio sordo-ciego?.
Interesante pregunta. Varios maestros y personas expertas en el tema,
sostienen que la educaciéon debe propender por prestarle a ese individuo las
facilidades para comunicarse y conectarlo con la realidad a su alrededor.

En resumen, la educacion, rehabilitacion y adaptacion del sordo-ciego debe
buscar su desarrollo integral como individuo, dandole destrezas para su diario
vivir y socializandolo de la mejor manera posible, para que pueda llegar a tener
una excelente comunicacion con el mundo exterior sin aislarse a pesar de su
doble limitacion. EIl objetivo primario debe ser darle la posibilidad de ser libre y
permitirle vivir en un mundo digno.



la participacion familiar es muy importante. Resulta totalmente injusto ver
hogares destruidos u observar el abandono por parte del padre, ante la
responsabilidad de criar, educar y rehabilitar mas de dos hijos limitados. Por lo
pronto seria prudente proponer que cada familia en donde haya uno o varios
nifios afectados, siempre sea remitir a consulta con el genetista. Alli se podran
tomar las muestras de sangre necesarias para los estudios genéticos
moléculares, como se ha venido promulgando desde hace 15 afios, en
Colombia [En la foto No. 4 se muestra aspectos de una brigada de genética a
una de las seccionales del INCI en Colombia, donde se tomO0 muestra de
sangre de familias afectadas.

Foto No. 4. Estudios Genéticos en una seccional del INCI en Colombia



Eo el Tiempo de la Gente

TRABAJAMOS
POR UNA FORMA
DIFERENTE DE VER
EL MUNDO.

INCI

Carrera 13 No. 34 - 91 A.A. 4816 Tels: 232 90 77 - 232 90 78 -
232 90 79 Fax: 232 90 76 Santalé de Bogoti, D.C., Colombia
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