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Nuesira Portada

Ires razones para seguir adelante con nuestra labor;

l. La alegria de Robert, el dia que logro sostenerse p
primera vez sin ayuda.

2. Ivonysusonrisaradiante.

3. Jader: Nonos ve, no nos escucha, y nos necesita.

Cuando se trabaja con una persona con
discapacidad, no hay que quedarse ¢n
su defecto, sino mirar todas las
posibilidades y direcciones que hay tanto
para su educacién, como para su
habilitacién o rehabilitacion.
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EDITORIAL

Pascal Affolter

Director Grupo Colombo Suizo
de Pedagogia Especial
Centro ALUNA

“SOLO CUMPLO CON MI PARTE”’

n Brasil existe un cuento sobre un Colibri al gue durante

un gran incendio forestal se le veia acarreando agua en

su pico y vertiéndolo sobre el fuego. La mayoria de los otros
animales, mds grandes y poderosos que el Colibri, huian lo mas ra-
pido posible creyendo que asi podrian salvar sus vidas. En la estam-
pida, un leon vio al colibri y le pregunté si aun no se habia dado
cuenta que no podria apagar el incendio con sus gotas de agua y
que, en cambio, podria morir en el intento. Sin dejar de volar, el
cansado colibri le contesto al ledn “solo cumplo con mi parte”™.

En mi nombre y en él de los nifios de aluna agradecemos de todo corazon a las personas
que cumplen con su parte, apoyando la consecucion de un terreno para la construccion de
un futuro mejor para mas de 300 nifos con discapacidad cognitiva en Cartagena de Indias:

Al sefior Presidente de la Republica, Dr. Andrés Pastrana: a la Primera Dama de la
Nacidn, Sra. Nohora Puyana de Pastrana y su equipo de apoyo: al Senor Embajador de
Suiza en Colombia, Dr. Viktor Christen; al Alcalde Mayor de Cartagena. Dr. Carlos Diaz; a
la Primera Dama de Cartagena, Dra. Eudenis Casas de Diaz; a las senoras Tulia de Cubillos
y Maria Patricia de Roman, de la Accién Social Naval Cartagena: Dr. Dionisio Barrios,
Inurbe; Dr. Roberto Saer, Desarrollo Social y Humano Cartagena: Dra. Clara Calderon,
Edurbe; Dr. Diego Gonzalez: a los miembros de la Junta Directiva de la Fundacion Grupo
Colombo Suizo de Pedagogia Especial, Dr. Sebastidn Herrera: Dr. Max Rodriguez; Dra.
Lisset GonzalezRubio; Dra. Doris de Conrado; Dr. Alberto Abello; al Consejero de la
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Junta, Dr. Raimundo Angulo; a los Padrinos de Aluna, en especial al director de la empresa
Huntsman Poliuretano y su equipo de trabajo; a todos los amigos, a las directivas de la
Fundacion Grupo Colombo Suizo de Pedagogia Especial en Suiza; y a cada Padre de
familia por creer en Aluna y sus propios hijos.

Gracias al apoyo incondicional de la personas antes mencionadas, y a otras mds que se
vinculardn en un futuro, estoy optimista de poder anunciar en la proxima revista la ubica-
c16n de un terreno amplio para construir la sede propia de Aluna y asi asegurar el futuro de
muchos nifos con discapacidad cognitiva.

Aluna — elegido Mejor provecto civico de Cartagena de Indias (Premio Funcicar), es
un proyecto serio y profesional donde 65 personas ofrecen atenci6n integral individualizada
a 165 nifios con discapacidad cognitiva, mediante un trabajo educativo — terapéutico pro-
fesional, desarrollado con mucho amor y rigor cientifico. En Aluna no hay caso sin espe-
ranza.

Permitanme citar una parte del articulo publicado por la Accién Social Naval de Cartagena
en su Boletin informativo N° 1, 2001: “Después de investigar y visitar diferentes centros
de educacion especial, consideramos que el Centro de Habilitacion y Capacitacion
Aluna ofrece con excelencia: mucho amor, un equipo de profesionales entrenados por
Pedagogos Suizos, (Suiza es reconocida mundialmente por su travectoria en el campo
de educacion) y como complemento las terapias adecuadas segun la necesidad de cada
nifio, apoyo y capacitacion de los padres con las terapias de sus hijos, atencion de
discapacidades como Retardo Mental, Sindrome autistico, Pardlisis Cerebral, Sindrome
de Down, y Sindrome de Rett.

Los avances de nuestros niflos y todas las manifestaciones de apoyo y reconocimiento
son una invitacion a reafirmar nuestro compromiso con los nifios discapacitados; una
motivacion a continuar en el camino de servir cada dia mds y mejor a quienes mas lo
necesitan.

Aluna corresponderd con altura al apoyo de todos sus amigos, trabajando amorosa y
tenazmente por el logro de las metas establecidas y reforzando la riqueza espiritual e
intelectual de su personal. Durante el siguiente periodo octubre-marzo una Pedagoga Es-
pecial Suiza capacitard al equipo pedagégico y terapéutico en las tltimas teorias y técnicas
pedagogicas, para que nuestro nivel continde siendo de vanguardia.

i Seguiremos cumpliendo con nuestra parte!
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INTRODUCCION

El Sindrome de Rett fue descrito por pri-
mera vez en Viena, Austria, en 1966 por el
Neurope-diatra Andreas Rett, al cual debe su
nombre “Sindrome de Rett”.

Este trastorno se presenta solamente en el
sexo femenino; hace su aparicion entre los 6 y
18 meses de edad, se caracteriza por conduc-
tas autistas, demencia, apraxia de la marcha, pér-
dida de la expresion facial y uso estereotipado
de las manos.

Es impactante el hecho de que estas ni-
nas nacen “sanas” y su desarrollo psicomotor
es aparentemente normal hasta los 6 6 18
meses de edad. Luego aparece un periodo
destructivo en que todo su desarrollo se va
estancando o enlenteciendo, seguido de una
regresion.

En el afio 1983, mediante un informe cli-
nico internacional de 35 nifias diagnostica-
das en Suecia, Francia y Portugal, y publica-
do por Hagberg, Aicardi, Dias v Ramos, es
cuando el “Sindrome de Rett” fue dado a
conocer al mundo médico y cientifico. Pos-
teriormente fueron establecidos los crite-

APRENDAMOS A

CONOCER EL

SINDROME DE

RETT

Lic. Nazli Ester Pino Diaz
Educadora Especial
Centro ALUNA, Cartagena de Indias

rios diagndsticos para el sindrome. durante
la Segunda Conferencia Internacional del
Sindrome de Rett realizada en Viena en ¢l ano
1984,

El inicio del sindrome puede ser gradual, las
nifias pueden gritar o llorar de forma inconso-
lable, sin razén aparente, pueden retirarse del
mundo exterior y caer en un estado de aisla-
miento 0 mostrar conductas que pueden llevar
a un diagnostico equivocado de autismo du-
rante esta etapa de la enfermedad. Luego. a
lo largo del tiempo, las ninas me;
cuanto a contacto social y a otra
tomas concretos que facilitan un diagnosti-
€0 mas exacto.

oran €n

arma da 1
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El comienzo del trastorno vy la rapidez de su
progreso varian segun cada caso, asi como la
intensidad de los diferentes sintomas. Sin em-
bargo, todas las ninas padecerdn una diferencia
marcada en su desarrollo debido a la naturaleza
progresiva del sindrome.

Mas tarde el deterioro de la motricidad grue-
sa seguird en aumento, aunque el trastomo en
conjunto no se caraclerice por una tendencia
continuada descendente, sino mas bien por pe-
riodos de deficiencias y deterioros que alter-
nan con periodos de mejoria y estabilidad. No
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hay hasta ahora motivos para pensar que la en-
fermedad desembocard en una muerte prema-
tura.

El sindrome no es nuevo, pero su conoci-
miento ha alcanzado una gran difusion hace muy
poco tiempo. La causa del sindrome es desco-
nocida hasta la fecha; hoy se cree que se deriva
de alguna aiteracion bioquimica congénita en
el metabolismo del S N C (Sistema Nervioso
Central). El hecho de que s6lo se presente en
nifas indica que pueden estar implicados fac-
tores genéticos en relacion con el cromosoma
X. Pese a suponer una base genética para la en-
fermedad, el riesgo de que se repita en la mis-
ma familia un nuevo caso de Sindrome de Reit
es inferior al 1%. Aiin no se sabe como impe-
dir Ia enfermedad . y para las nifias que la pade-
cen no hay. por ahora, un tratamiento médico
establecido; es por ello indispensable la ayuda
de los fisioterapeutas, educadores y padres, para
que una situacion tan dificil resulte mas tole-
rable.

DEFINICION

El Sindrome de Rett se define como un con-
junto de sintomas y signos que aparecen du-
rante la infancia, conduciendo a una severa y
compleja discapacidad en contraste con el de-
sarrollo normal temprano, sin una explicacion
etiologica.

Se puede considerar como un “Trastorno
Secundario del Movimiento” , debido a que no
hay debilidad o dafio en las dreas motoras pri-
marias, pero si en los mecanismos usados para
el control final de la informacion de la corteza
cerebral. Se considera también como un tras-
torno del desarrollo, al igual que el autismo,
que en forma secuencial involucra mecanismos
neurales selectivos, cruciales para el desarro-
llo del lactante y el nino.

El sindrome de Rett debe ser visto como un

trastorno neurolégico complejo. La causa si-
gue siendo totalmente desconocida, pero al
igual que en el autismo se considera que existe
un factor genético importante, por los siguien-
tes aspectos:

I, Aparece sélo en el sexo femenino.

2. Hay concordancia en gemelos monocigoticos.
Hay discordancia en gemelos dicigoticos.
Evidencia de fragilidad en el cromosoma X.
La transmision hereditaria es vertical,

Se han encontrado casos familiares

th B L

h

enun 1%,

CRITERIOS DIAGNOSTICOS

En el afio 1988, el grupo de trabajo de crite-
r10s diagnostico del sindrome de Rett elaboro
tres grupos:

Criterios necesarios:

* Periodo pre y perinatal normal.

* Desarrollo psicomotor aparentemente nor-
mal hasta los 6 meses de edad.

* (Circunferencia cefilica normal al naci-
miento.

* Desaceleracion del crecimiento cefdlico
entre los 5 meses y los 4 anos.

* Pérdida de las habilidades funcionales de
las manos, disyuncion comunicacional y re-
traimiento social.

* Desarrollo del lenguaje severamente retar-
dado y retraso psicomotor.

»  Movimientos estereotipados de las manos,

» Apraxia de la marcha, apraxia /ataxia del
tronco.

* Diagndstico tentativo de los 2 a los 5 anos.

Criterios de soporte.
» Disfuncidn respiratoria.
* Apnea.




* Hiperventilacion,

« Expulsién brusca del aire y la saliva.

» Alteraciones electroencefalograficas.

» Descargas epileptoides, con convulsiones
o sin ellas.

« (Convulsiones.

s Espasticidad - Distonia.

» Trastornos vasculares periféricos.

« Escoliosis.

« Retraso del crecimiento.

* Pies hipotroficos.

Criterios de exclusion.

« Evidenciade retraso de crecimiento intrau-
terino.

» Organomegalia u otros signos de enferme-
dad de depésito.

» Retinopatia o atrofia optica.

» Microcefaliaal nacimiento.

» Evidencia de dafio cerebral perinatal.

* Enfermedad metabolica identificada.

+ Enfermedad neurologica infececioso
traumatica.

Estos criterios son basicos para realizar un
diagnéstico acertado, pero también lenemos
que considerar las diferencias individuales que
dependen de la edad de las pacientes.

ETAPAS EN ELDESARROLLOY
EVOLUCION DEL SINDROME DE
RETT

El profesor Bengt Hagberg y la doctora Witt
Engerstrom han elaborado un cuadro general
del Sindrome de Rett en que describen la en-
fermedad compuesta por 4 etapas, porgue se
encontrd que existian diferencias individuales
respecto a la clinica de las pacientes con Sin-
drome de Rett. dependiendo de su edad.

Etapa 1: Comienza aproximadamente entre
los 6 v 18 meses de edad y su duracién es ge-

neralmente de pocos meses. El desarrollo
psicomotor se enlentece v se estanca. Hasta
entonces, la nifia ha progresado y adquirido
nuevos conocimientos, pero quizas algo mas
tardiamente que una nifia normal y a un rtmo
mas lento; se evidencia una falta de atencion
cada vez mayor y la nifia empieza a ser cada vez
menos activa. Puede alternar el uso funcional
de las manos con episodios de movimientos
estereotipados; empieza a desacelerarse el rit-
mo del crecimiento del perimetro cefilico.

Etapa 2: Esta etapa transcurre entre ¢l pri-
mer y tercer afio de edad y puede durar sema-
nas o meses. Se caracteriza por un deterioro
general del desarrollo y pérdida o regresion de
las habilidades adquiridas; la nifia aparece re-
traida vy aislada (caracteristicas autisticas).
Existen, ademds, una pérdida del balbuceo o

=
-

i

Moviniento tpico de las manos

del lenguaje adquirido; se hace evidente la per-
dida del uso funcional de las manos y se mani-
fiestan los tipicos patrones estereotipados del
movimiento de las manos.
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Las capacidades motoras gruesas estan me-
Jor conservadas, aunque aparecen movimien-
tos sin coordinacion (apraxias) y equilibrio
inestable. Se presentan episodios de
hiperventilacion, convulsiones y pérdida del
patron de sueno.

Etapa 3: Puede durar muchos afios; desde
los anos del pre-escolar hasta los afios de es-
colaridad primaria. No existe mds regresion,
se estabiliza el nivel de desarrollo alcanzado,
las caracteristicas autistas disminuyen y la nifia
muestra mejor contacto emocional con su en-
torno.

Las capacidades motoras gruesas estan atin
en gran medida conservadas v a la vez se ob-
serva una gran hiperreflexia y aumento del tono
muscular, Son frecuentes las convulsiones. la
pérdida de peso, la hiperventilacién y el
bruxismo.

Etapa 4: Se caracteriza por una mejoria evi-
dente del contacto emocional; las convulsio-
nes se controlan con mayor facilidad con me-
dicacion. El deterioro de la funcién motora
gruesa aumenta: v la debilidad, la pérdida de
peso, la espasticidad, las complicaciones
como el pie equino y la escoliosis conducen a
una pérdida de la capacidad de la marcha; se
hacen evidentes cambios (réficos en los pies,
como pies pequenios. [rios y azules.

El curso de la enfermedad estd ya preesta-
blecido, pero hay variaciones en el comienzo
visible de la enfermedad, asicomo en la rapidez
v en el grado de deterioro: por consiguiente, dos
ninas de la misma edad pueden tener cuadros
totalmente diferentes de la enfermedad.

Consideraciones especiales

Una vez que tenemos claro todo lo referen-
te al diagnostico y las diferentes etapas del Sin-

drome de Rett, es importante atender los dis-
tintos sintomas y complicaciones que se van a
ir presentando a lo largo de la vida de estas ni-
fias; y nuestro proposito debe ser prevenir. bien
para evitar que estas complicaciones aparezcan
o para disminuir la incomodidad que estas pro-
ducen, con el fin de mejorar la calidad de vida
de las ninas y de sus familias.

* Movimientos estereotipados de las manos:

Consisten bdsicamente en movimientos
de lavado, frotado. aplauso, movimiento
boca — manos: estos movimientos que apa-
recen 4 los 3 anos, conducen a la pérdida del
use funcional de las manos. Se utilizan como
ayuda el Tens, férulas bloqueadoras de codo,
mufieca. y/o dedos.

* Problemas ortopédicos:

Se presentan como una complicacion de las
alteraciones del tono muscular, con retraccio-
nes musculares y tendinosas, que conducen a
deformidades gue si no son tratadas a tiempo
generan una disminucion severa de la marcha.
Se observan cifosis y escoliosis: luxacion o
subluxacidn de caderas y pie equino.

* Alteraciones electroencefalogrdficas E E
G

Sindromes convulsivos con E.E.G lentos o
con anormalidades epileptoides focales o ge-
neralizadas.

* Problemas gastrointestinales:

Alteraciones de la deglucion y de la
masticacion con alto riesgo de bronco aspira-
cion. Reflujo gastroesofdgico, defecacion al-
terada y constipacion, lo gque produce
malnutricién o desnutricion.

* Problemas respiratorios:
Periodos de apnea, hiperventilacion y pro-
pensidn a tragar aire.

* Problemas gineco-urinarios:
Retraso en la menarquia, aunque se conser-
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va la capacidad reproductora; se presentan in-
fecciones urinarias y ginecologicas repetitivas.

* Atagues de llanto:

Sin motivo aparente, lloran desconsola-
damente durante tiempos indeterminados, de
diez minutos a una hora, para descansar en un
suefio reparador.

* Compresidn- comunicacion:

No tienen vocabulario atil; tienen la capaci-
dad para comprender algin tipo de lenguaje y
la necesidad de comunicarse; logran expresar-
se a través de la mirada y con movimientos del
cuerpo; muchas veces, con aumento de las es-
tereotipias. (Se utiliza sistema de comunica-
cion con tarjetas.) Podriamos situar sus nive-
les de comprension y comunicacién a los de
una edad cronoldgica menor de un aio.

RASGOS SOBRESALIENTES

1. Deficiencia de la percepcion e
integracion sensorial

Las ninas afectadas con ¢l Sindrome de Rett
tienen dificultades para captar, interpretar e in-
tegrar las impresiones sensoriales, tanto del
mundo exterior como de sus propilos cuerpos.

Ejemplo:
Un sonido que es muy fuerte, puede ser
percibido como agude.
Un dolor fuerte, muchas veces pasa inad-
vertido.

Parecen tener hipersensibilidad a todo tipo
de cosas: gradualmente pueden ir saliendo de
este caos. Su susceptibilidad a las impresio-
nes de sus sentidos no serd nunca uniforme,
sino que fluctuard con las condiciones inter-
nas y externas, haciendo que el comportamiento
de las ninas se vuelva incoherente.

a. Vista: Se presentan problemas visuales
como miopia, hipermetropia, y /o estrabismo.
Utilizan la vista de forma poco usual, lanzando
miradas periféricas; no miran directo al obje-
to, sino que lo captan con el rabillo del ojo o
con el limite de su campo visual. “Ella mira de
lado™, “lanza miradas furtivas”, “ella ve sin mi-
rar’, “nunca mira pero de todas maneras sabe a
donde va”, es la forma como los padres expli-
can este fendmeno.

Cuando abordan visualmente algo nuevo, lo
hacen utilizando un proceso gradual que con-
siste en: miradas rapidas, interrupcion de la mi-
rada, vuelve a mirar rdpidamente y aparta la mi-
rada; luego pueden mirar de forma muy soste-
nida o mirar desde muy cerca. Suelen tener di-
ficultades para seguir visualmente un objeto
que se aleja o que se acerca; tienen atencion
selectiva, y gran vacilacién ante los obstacu-
los.

b. Oido: Las impresiones auditivas son muy
importantes para ellas; junto con la vista el oido,
parece ser el sentido mds utilizado en la inter-
pretacién y organizacién del mundo externo.
Encuentran muy dificil jugar al escondite y
comprender de donde viene la voz de la perso-
na que se esconde; cada nuevo lugar de escon-
dite es una situacion nueva para ellas. Los so-
nidos agudos y altos son causa de gran susto, al
igual que sonidos inesperados.

Realizan asociaciones entre ruidos y sitiu-
ciones; los sonidos nuevos que no estin ¢ el
“libro de respuestas” pueden ser causa de un
gran sobresalto o provocar reacciones opues-
Las,

¢. Dolor: Tienen dificultad para expresar ¢l
dolor que sienten en realidad; en muchos ca-
sos, la reaccion al dolor llega con retraso; sus
reacciones pueden ser ponerse tensas o muy
cansadas después de un rato. El dolor interno
(estémago, cabeza) es percibido de forma mds
intensa que el dolor externo (inyecciones,
mordeduras, golpes.) Distintas partes del cuer-
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po parecen tener una sensibilidad también dis-
tinta.

d. Impresiones tactiles: Las nifias son muy
sensibles y cuidadosas con sus caras; no les
gusta que le toquen la cara. Son poseedoras de
una boca sensible; se muestran reticentes al la-
vado de dientes; la sensibilidad es mayor unos
dias mds que otros, hecho que hace que aparez-
can como imprevisiblemente caprichosas. Se
debe tener en cuenta la temperatura de los ali-
mentos, ni demasiado calientes ni demasiado
frios.

e. Equilibrio: Muestran un escaso equili-
brio, ya que tienen dificultad para controlar la
posicion y los movimientos. Les es dificil ca-
minar sobre superficies desiguales; si encuen-
tran un obsticulo pueden quedarse blogueadas,
sin moverse para ningun lado, necesitan de ayu-
da para seguir (como caricias o palabras de ani-
mo), tienen miedo a los cambios sibitos de la
posicion del cuerpo; les asusta la idea de caer-
se, les gusta caminar en espacios amplios y va-
cios que tengan paredes para agarrarse.

propositivas, a pesar de una movilidad nor-
mad. Cuando el sindrome de Rett se hace evi-
dente, las ninas no pierden la capacidad de mo-
ver su cuerpo, pero pierden la capacidad de com-
prender como utilizar la movilidad.

La nifia quiere actuar pero no puede hacerlo
correctamente; no solo tiene problemas para
encontrar el movimiento adecuado, sino tam-
bién para encontrar la fuerza y la velocidad del
movimiento adecuado. Esta apraxia parece te-
ner un efecto global, pero sus consecuencias
son mas evidentes en el habla, la habilidad mo-
triz fina y la capacidad motora gruesa de tipo
complejo; se evidencian en situaciones poco
conocidas, o que suponen una prueba para ellas.

La apraxia es una de las deficiencias funda-
mentales del Sindrome de Rett; afecta a casi
todas las conductas activas de las pacientes.
Esto a su vez obstaculiza hacerse una idea exacta
de su capacidad intelectual. La deficiencia -
querer pero no ser capaz de- afecta también
el desarrollo emocional, laidentidad, y la ima-
gen de si mismas en eslas nifias.

2. Comportamiento Estereotipado

4. Graves incapacidades motoras

Las estereotipias manuales son caracteris-
ticas del Sindrome de Rett y son comunes a
todas las ninas. Las estereotipias no se utili-
zan primordialmente para autoestimularse o
como escudo frente a otras personas; por el
contrario, las propias nifias tienen dificultades
para romperlas. En situaciones de estrés, las
estereotipias se incrementan mucho en inten-
sidad; cesan cuando las nifias estdn distraidas
con algo; no estdn presentes durante el sueno.

3. Apraxia - “Deseo de Exito”

La apraxia significa incapacidad o dificul-
tad de llevar a cabo movimientos y acciones

Las nifas tienen una movilidad limitada en
todos los sentidos.

» Apraxia: sumovilidad se ve afectada por la
Deficiencia de percepcién y las dificulta-
des de coordinacién.

* Seencuentran afectadas la motricidad fina
¥ gruesa.

* Lacapacidad motora oral es bastante mala,
interfiriendo en el proceso de “alimenta-
cion.”




a.

C.

Tres tipos de movimientos:

Estereotipias: Son movimientos automa-
tizados, realizados tan inconscientemente
que, independientemente de la situacion,
pueden llevarse a cabo en forma paralelaa
la mayoria de las demads actividades.

Movimientos automaticos ligades a
ciertas situaciones: los movimientos tan
naturales en nosotros como ¢l caminar, ha-
blar, sujetar algo, son un problema para las
nifias con el Sindrome de Rett; necesitan a
menudo un “respaldo” de ciertas situacio-
nes que les indiquen lo que tienen que ha-
cer y como hacerlo. Dentro de estas situa-
ciones, las pautas de movimientos han sido
aprendidas con tal exactitud gue actian
como un reflejo. Estos movimientos son
limitados, no son flexibles y no pueden ser
generalizados a todo lo que seria frecuen-
temente necesario. Existe el riesgo de que
estos tipos de movimientos automaticos
se conviertan en estereotipias.

Movimientos originados por la afecta-
cién emocional: Es su propia motivacion,
la que determina si van actuar o no, y en
ese caso qué movimiento deben realizar; esa
motivacion puede ser un deseo positivo, una
necesidad, la incomodidad o un impulso
interno. Se originan espontaneamente de sus
sentimientos en una situacion dada o de su
deseo de un objeto, acontecimientos como
estos no ocurren muy a menudo, quiza sélo
una vez en la vida.

Capacidad motora gruesa

Casi todas tienen dificultad para caminar,
muy rara vez corren y tienen dificultades
para subir y bajar escaleras. No se mueven

de una forma suave y, frecuentemente, tie-
nen dificultades con el equilibrio. Quiza
necesiten mucha practica para tareas sim-
ples y sencillas como caminar sobre su-
perficies irregulares o levantarse de una
silla o sentarse en ella. La ataxiadel tron-
co es bastante corriente, y las ninas a me-
nudo andan con una marcharigida y de base
amplia.

Las reacciones de equilibrio de las nifias y
sus reacciones de respuestas protectoras
son malas. Aquellas nifas que muestran
buenas reacciones de proteccion cuando se
les examina, no siempre pueden hacer uso
de ellas en la practica. Al caerse, las reac-
ciones estan tan atrasadas, que no tienen
ninguna posibilidad de evitar el choque.

Capacidad motora fina - funcion manual

A menudo dejan totalmente de utilizar las
manos durante una temporada; mas adelan-
te las nifias intentan de nuevo utilizar las
manos, pero nunca llegaran a alcanzar el
nivel de desarrollo que tenian anteriormen-
te. Utilizan movimientos de rastrillo en
donde los dedos no tienen ninguna funcion.
Se les dificulta agarrar o sostener un ob-
jeto.

Mano predominante

A menudo resulta dificil definir si las mifias
son diestras o zurdas. Pueden, con el tiem-
po, cambiar de mano predominante,

5. Dificultades de coordinacion

Tienen dificultades para coordinar sus ac-

ciones (sus respuestas al mundo exterior); las
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nifias no responden de forma tan inmediata
€Omo nosotros.

Respuestas retrasadas: Muchas personas
describen a estas niflas como ninas que tienen
un “tiempo de reaceidon lento”; pueden demo-
rar largo tiempo para responder a un estimulo,

Coordinacion ojo - mano: Esta coordina-
cion es escasa; cuando la mano se esta mo-
viendo, los ojos estin vueltos hacia otro lugar.
La coordinacion mejora con la practica, una vez
que los objetos les sean mas conocidos o que
hayan aprendido los movimientos que deben
realizar para alcanzarlos.

Las nifias siempre reciben mas de lo que son
capaces de expresar. Es mas facil para ellas re-
cibir informacion que expresar sus acciones
y, por consiguiente, consagran mas parte de su
tiempo a absorber informacién que a transfor-
mar esa informacion en una accion practica.

Laura Patricia

6. Retardo mental

Segln los padres, no existen datos que re-
sulten convincentes del retardo mental, como
si existen muchos reportes de deterioros en
otras dreas del desarrollo.

A medida que van creciendo, su deficiencia
mental se hace mds y mds evidente. No actian
como cabe esperar de su edad biologica.

a. Experiencias concretas y tangibles: La
comprension del mundo de las ninas con
Sindrome de Rett depende de sus experien-
cias concretas y tangibles. Ellas entienden
mediante el proceso de asociacion y reco-
nocimiento. Cuanto mas familiar y
estructurada sea una situacion, es decir,
cuanta mads experiencia tengan de esa situa-
cion, mejor la comprenderdn y mejores
seran sus actuaciones. Solo cuando las si-
tuaciones se parecen mucho entre si o
contienen los mismos detalles emociona-
les, 0 cuando el conocimiento adquirido tie-
ne una fuerte carga emocional, pueden las
nifias trasladar el conocimiento de una si-
tuacién conocida a una desconocida y ajus-
tar ese conocimiento y utilizarlo.

La capacidad de reconocer y recordar es un
tanto mayor cuanto mas motivadas estén las
nifias, mientras mas importantes sean las
situaciones para ellas y mayor nimero de
veces se hayan visto en esas situaciones.

b. Comprension del lenguaje: Todas las ni-
fias comprenden el significado de algunas
palabras que han aprendido y las asocian con
objetos y situaciones concretas.

Las nifias comprenden mucho mds de lo que
se podriamos suponer, pero esto es muy di-
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ficil de dictaminar, debido en parte a la n-
capacidad de las nifias para “demostrar” su
comprension verbal mediante palabras, ac-
ciones y obediencia de ordenes, y en parte
aque ofrecen una gran variacion en todos
los Ambitos del comportamiento. En este
campo, dependemos de la intuicion y de la
interpretacion, y puede verse facilmente que
parte de la deficiencia de las nifias estd en
NOSOLTos mMIsSmos.

¢. Comprension del espacio: Las nifias pue-
den actuar con bastante facilidad en ambien-
tes conocidos, saben encontrar su camino
a la habitacién, saben dénde estan coloca-
dos objetos importantes para ellas, qué re-
presentan los objetos y cudl es su funcion,

d. Comprension del tiempo: Es bastante es-
casa; todas las cosas deben ocurrir a la vez;
tienen poca paciencia, En este caso también
actian sobre la base de asociaciones: Cam-
bio de ropa = Calle.

Lacomprension del iempo se basa entera-
mente en rutinas y en simbolos, y a mayor
nimero de rutinas, “mejor” serd su com-
prension. Lo malo de esto es que pueden
sentirse frustradas y confusas si se rompen
las rutinas.

e. Comprension de la causa y el efecto: Las
nifias utilizan asociaciones simples (inte-
rruptor de-la pared con la luz). incluso si
coﬁ‘lprf:nden que cosa depende de la otra y
saben lo que va a ocurrir; pero no se dan
cuenta del verdadero significado de lo que
estd ocurriendo. En este caso también de-
penden de la situacion y de la rutina.

f. Comprension de la cantidad: muy pocas
veces se encuentran en esta situacion; no
obstante, siempre quieren las porciones de

alimentos mas grandes, al igual que la ma-
yor cantidad de bebida.

g. Comprension de las imagenes: Casi to-
das las nifias muestran un gran interés por
las imagenes, fotos, dibujos, peliculas de TV.
Prefieren los dibujos a los juguetes.

h. Nivel intelectual - nivel de funciona-
miento: L.os métodos que disponemos hoy
para calcular inteligencia no estidn muy adap-
tados a estas pacientes. Estas nifias rara
vez podrin explorar los recursos intelectua-
les que en realidad tienen. Ello significa
que sunivel intelectual no es necesariamen-
te el mismo que el que refleja su mivel de
funcionamiento.

7. Trastorno de la comunicacion

El contacto con otras personds mejora con
la edad, ya gue inicialmente estdn muy retrai-
das. Para las personas que no las conocen es
dispendioso comprender lo que las nifias quie-
ren o como se sienten. Les gusta hacer con-
tactos con una persona nueva mediante una se-
ric de ojeadas rapidas, y cuando sienten un ver-
dadero interés fijan la mirada. Son muy selec-
tivas con las personas.

8. Comunicacion

Su capacidad de contacto no es normal. No
tienen la posibilidad de pensar su deseo de con-
tacto de una forma convencional. También ex-
perimentan dificultad para transmitir mensajes
mas directos; deseos y voluntad, pero ello se
debe en la mayoria de los casos a una falta de
capacidad y no tanto a una falta de interés.

Las pacientes con sindrome de Rett estdan
vueltas hacia el mundo exterior y tienen el de-
seo de comunicarse, pero poseen un reperto-
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rio muy pequeiio de medios entre los cuales
poder elegir alguno. No tienen forma de ex-
presarse y sus signos o sefiales son a menudo
limitados en cuanto a energia y duracién.

a. Expresion de las necesidades y deseos:
Todas las nifias pueden manifestar lo que
les agrada o les desagrada mediante expre-
siones emocionales; lenguaje corporal y
expresion facial. En la mayoria de los ca-
sos las expresiones de necesidad y de de-
seo tienen que ser interpretadas por alguien
que las conozeca muy bien. Para otras per-
sonas las sefales quizd queden ocultas bajo
otro comportamiento.

b. Capacidad de expresién verbal: Algunas
nifias vocalizan y parlotean frecuentemen-
te, pero sin emitir palabras con significa-
do y sin intencién de comunicarse; mas si
lo utilizan con frecuencia como expresion
de sus sentimientos 0 como un acompafia-
miento del juego. Cuando realmente quie-
ren expresarse y que las entiendan los que
las rodean. su apraxia verbal se hace evi-
dente.

¢. Modos de expresion: Cuando su capaci-
dad motora se los permite, pueden natural-
mente expresar su voluntad mediante: Mo-
vimientos - toques, y /o sefalar con los
0jos.

d. Senales directas: Las nifias se expresan
asi mismo de otras formas que quizds no
sedn una comunicacion consciente, pero
que pueden servirnos también como sig-
nos, pues, nos ofrecen informacion,

» Aumento de las estereotipias
» Retraimiento

» Llanto

5

Quedarse dormidas.

9. Cauces emocionales

El uso de cauces emocionales, sentimien-
tos, en vez de pensamientos, que son los cau-
ces intelectuales, significa algo mds que tener
una motivacion, Las nifias con Sindrome de
Rett absorben lo que les gusta y lo que tiene
significado y valor para ellas y son esas mis-
mas cosas las que pueden inducirlas a actuar.

10. Amplias fluctuaciones del
comportamiento

Una caracteristica del Sindrome de Rett son
las amplias fluctuaciones de la conducta; la con-
ducta cambia segtin los dias, ¢ incluso segtin las
horas. Estas nifas pueden pasar de las Idgrimas a
la risa abruptamente; un estado de dnimo puede
convertirse en otro sin que ellas, ni quienes las
rodean, sean capaces de controlar el proceso.

Las variaciones en el estado de dnimo de es-
tas nifas y en su deseo de contacto crean en
los demis el sentimiento de impotencia. A lo
largo de los afos éstas grandes fluctuaciones
en su atencion, reactividad, estado de dnimo,
actuacion y comportamiento global, tienden a
enlentecerse y hacerse mas moderadas en su
manifestacidn.

11. Reacciones emocionales

Las personas con el Sindrome de Rett
consiguen ciertas habilidades y luego, de
forma sibita, las pierden; a esto, las nifas
pueden reaccionar de distintas formas: pue-
den protestar violentamente, chillando y llo-
rando, mordiéndose las manos, o pueden ais-
larse del medio en una situacion de reposo,
de rencor o de escape. También pueden pro-
bar activamente sus capacidades y fracasar
o pueden perderse en un estado de pasividad
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y aceptar su incapacidad. En esta situacion
las nifias necesitan consuelo y seguridad.

12. Identidad insegura

Las nifias con Sindrome de Rett tienen una
imagen incompleta y confusa de si mismas.
Con lantos retrocesos tienen gue recensiruir
su imagen una y otra vez, es dificil para ellas
saber quiénes son y hacerse una imagen posi-
tiva y realista de si mismas.

a. Conciencia del cuerpo: El cuerpo les es
ms bien una fuente de incertidumbre y de
miedo, ya que no responde a lo que ellas
desean. Las nifias tienen una escasa con-
ciencia de su cuerpo, con muy poca com-
prension de donde se encuentran las dife-
rentes partes y para qué sirven,

b. Auto-conciencia: Suauto-conciencia no
s tampoco segura; aunque la iInmensa ma-
yorfa de ellas saben quiénes son, en el sen-
tido de que reaccionan cuando se les llama
por su nombre. Comprenden cuando una
conversacion gira en torno a ellas, respon-
den y participan del saludo. o se miran al
espejo cuando tienen ropa nueva.

¢. Auto-confianza: Laconfianzaen su pro-
pia capacidad varfa de forma drastica de una
nifia a otra y no estd siempre en relacién
directa con su auténtico potencial. Algu-
nas son mas pasivas de lo necesario, otras
sobre-estiman su capacidad v lo intentan
una y otra vez pese a sus frecuentes fraca-
sos, poniéndose furiosas cuando no tie-
nen éxito.

CONCLUSION

Cada ser humano es un individuo gque tiene
sus propios sentimientos. La clasificacion de

las caracteristicas y comportamientos de una
persona es algo que sélo puede hacerse sobre
un papel. En la vida real, cada ser humano es
una entidad completa y debe ser tratada como
tal. sin que otras personas distingan o resalten
s6lo ciertas caracteristicas, ni presten atencion
a algunas partes en vez de al conjunto.

No obstante, con el objeto de conocer y tra-
tar a las nifas con sindrome de Rett de la me-
jor manera posible, es nccesario tener mas da-
tos acerca de su verdadera situacion, para favo-
recer su calidad de vida.

Brindémosles todo nuestro amor y cuidado,
atendiendo cada una de sus manifestaciones de
necesidad y de deseo para asi ayudarles a si-
tuarse cada vez més dentro de este mundo in-
cierto y cambiante, ofreciéndoles seguridad y
confianza.
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UN DIA EN ALUNA CON LAS NINAS
“SINDROME DE RETT”

Cada despertar es para mi un reto al amor, a
la fe y ala fragilidad: ; asistirdn a Aluna todas
nuestras ninas hoy? Tan vulnerables, su presen-
cia diaria en el aula es una victoria sobre la
enfermedad.

El amor y la [e dan un si rotundo. La fragili-
dad duda, y crea temblorosa un suspenso que
dura hasta las nueve de cada mafiana, hora ini-
cial de la jornada escolar, para retornar ex-
pectante cada dia y mantenerme ligada siem-
pre al proceso de atencion integral de todas
ellas.

Llegan dormidas por el largo recornido de
su transporte escolar . Necesitan unos minu-
tos para ubicarse, me observan, hasta que reci-
ben la bienvenida con agrado. Esle acto es
como florecer: el capullo despliega sus péta-
los e inunda con su color y su [ragancia el en-
cuentro. Con la ayuda de las auxiliares, cami-
nan paso a paso y con mucho esfuerzo hacia su
aula y, con una tierna sonrisa y una picara mi-
rada, responden el saludo de las personas que
encueniran en el pasillo.

Aumenta su seguridad cuando entran a su
aula, sonrien y realizan una mirada rapida por
todo el salon. Con ayuda, se dirigen inmedia-
tamente hacia la cartelera de asistencia, a ob-
servar su foto y colocar su flor, como una
ofrenda; luego nos reunimos en las colchone-
tas, nos saludamos reciprocamente, por orden
de llegada. Y ellas participan con gran aten-
ciOn: reconocer a sus compaferos y recono-
cerse a 8T mismas les dispone el animo para
desarrollar las actividades de la fecha.

Tanto el programa del dia como el trabajo a
gjecutar deben estar estructurados y organiza-
dos con precision, para que las nifias no se con-
fundan en el tiempo, en el espacio o en ambos.

Nazli Ester Pino Diaz

La rutina les da seguridad. Cualquier cambio
las hace detener y como interrogarme. ; qué
¢s este nuevo evento?, y cuando les explico la
situacion me dicen con una sonrisa que ya lle-

ga la tranquilidad. La muisica es un elemento

fundamental que debe acompanarlas en cada
una de sus actividades, para ambientarlas y re-
lajarlas, (Por las mafianas acostumbramos com-
partir misica infantil con grandes variaciones
ritmicas; y miisica instrumental. generalmen-
te clasica, por las tardes).

A la hora de alimentarse, ellas mismas son
quienes deciden qué escoger primero del pla-
to y a qué velocidad se les debe dar el alimen-
to. Es muy importante ofrecerles la oportuni-
dad de tomar decisiones: tiene que ver con la
dignidad que le es propio a cada ser humano.
[gualmente, para jugar o trabajar, ellas selec-
clonan sus juguetes o elementos de trabajo
favoritos dentro de todos los que se les pre-
sentan a disposicion Esto requiere tiempo para
ellas y mucha paciencia para nosotras lasg pro-
fesoras, pero crear un ambiente de conlianza.
amor y tranquilidad es muy favorable. De esta
forma, todas sus actividades quedan muy bien
organizadas v pueden comprender cudndo ini-
ciarlas y cudndo terminarlas con gran claridad.
Es como s1 el reloj de los dngeles controlara
en cada una de ellas la duracion de los actos.

Al llegar los Terapistas por ellas para lle-
varlas a las aulas de terapias especializadas, las
ninas las observan para responder al llamado:
¢on una mirada, me piden la aprobacion para
salir del aula. Yo les doy la aprobacién y ellas
miran huevamente a la terapista y le sontien:
este didlogo de miradas y sonrisas concluye
con la salida de ellas después de la despedida.
Es importante recordar que el dia ha sido es-
tructurado con precision, v las ninas han sido
informadas sobre el proceso de ferapias y su
horario.
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Después del almuerzo y un descanso, espe-
ran con alegria la hora del bafio. Cuidadosamen-
te observan la preparacion de los detalles - or-
ganizacion de toallas, champu, jabon, peinilla,
cepillo de dientes, etc. Miran insistentemente
cada movimiento de quien les prepara los ele-
mentos y ansfan el instante en que se les ayuda a
caminar para tomar el refrescante bafio. Cuando
se les cambia de ropa y se les arregla el cabello,
les gusta oir lo linda que estan quedando; viven
con intensidad su rol de mujeres : siempre quie-
ren estar hermosas y recibir elogios, que res-
ponden con gran alborozo.

En la tarde comparten juntas grandes mo-
mentos de acercamientos espontineos acom-
panados de miradas profundas y carcajadas.
Diria que establecen didlogos de risas y mira-
das. Es hermoso observar sus reacciones cuan-
do se vuelven a encontrar después de un pe-
riodo de ausencia: se miran fijamente a los
ojos v una de ellas se rie a carcajadas y au-
menta sus estercotipias manuales, mientras la
otra observa. Luego, como en un turno prepa-
rado, la primera se detiene y la observadora
entra en accion de la misma manera, es decir,
con risas v risas a carcajadas. Al final, néndo-
se al mismo tiempo, en el idioma de la felici-
dad y el reencuentro, como si estuvieran con-
tando todo ecurrido en el tiempo que no se
habian visto. nos ensefian que la amistad esta
por encima de cualquier tropiezo.

Todo esta listo para regresar a casa; les bri-
lla el rostro de alegria al escuchar la cancion
de despedida; cancidn gque hemos compuesto
dia a dia, para llenar el vacio que queda des-
pués del adios:

Ya nos vamos pard la casa

jav, qué rico!l, jqué rico es!

Mi mamita me estd esperando
Y muy pronio yo llegaré

Ay gué rico: llego el transporte
Y muy pronto voy a llegar
Cuando llegue le dov un beso
Y le digo:hola, mamad!

Esta cancion les explica lo que sucederd
en los préximos minutos: “qué bueno, llegd
el Sr. German, el Sr. Lacides, a la buseta nos
llevaran.,.”

Natali. Laura Patricia v Laura Raquel: gra-
cias por mostrarme ¢l significado de las mira-
das, de las sonrisas, del llanto y de cada uno de
los movimientos del cuerpo. Por ese canal he
aprendido a conocerlas, entenderlas, aceptar-
las y amarlas, comprendiendo que cada ser hu-
mano es Unico e irrepetible y que solo falta
ponerle un poco de color a la vida para dislru-
tarla, olvidando aquellas situaciones incogni-
tas que un dia cambiaron el curso de sus vidas,
y ustedes si gque saben como hacerlo. Sigan
contagiindonos de su ternura, alegria y tena-
cidad para vivir. Sigan, se los pido.

Sé que al llegar a casa cada quien cuenta su
aventura a mamé, papa, hermanos y parientes. Sus
0jos son un libro abierto donde descifra mama
el dia que ya pasod. Balbuceos, aleteos y llanto
coadyuvan la narracion. La familia apoya ¢l re-
lato con preguntas, comentarios y conjeturas, y
ustedes responden con toda la ternura que les
cabe en el corazon. Asi llega la noche.

Al otro lado, mis auxiliares y yo nos pre-
guntamos, atravesando nuestras propias cir-
cunstancias, §1 nuestras nifias asistiran manana
todas a sus clases. Y dormimos con ¢l ojo del
corazOn vigilante para que en nucstros suenos
habite el aleteo sutil de sus manitas trémulas.

o
e

Trabajando con Laura Raguel v Natali
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DEFINICION SORDOCEGUERA

La sordoceguera es una discapacidad
multisensorial que impide a la persona valerse
de los sentidos del oido v de la vista. No nece-
sariamente ha de ser una pérdida total de los
sentidos; la mayoria de los sordociegos poseen
algun resto auditivo y /o visual, que deben ser
aprovechados de la mejor manera posible, con
el fin de que su capacidad de actuar sea la ma-
yor posible.

La persona sordociega necesita ayudas es-
pecificas para superar las dificultades que se
presentan en la vida diaria y en las actividades
educativas, laborales ¥ comunitarias.

El principal factor que dificulta la insercién
social de las personas sordocicgas es aprender
a comunicarse, lo cual hacen a través del tacto;
esta discapacidad presenta numerosas barreras:
sensoriales. de movilidad y de orientacion.

El gobierno de los Estados Unidos define la
sordoceguera como aquella carencia sufrida
por: " Nifios v jovenes con discapacidades
auditivas y visuales, la combinacidn de la cual
causa tal severidad en la comunicacién y en
otros problemas de desarrollo y de educacion

TECNICAS DE

INTERVENCION
PEDAGOGICA EN EL
NINO SORDOCIEGO

Lic. Ana Elisa Caraballo
Educadora Especial
Centro ALUNA, C artagena de Indias

especial solo para personas con discapacidades
auditivas o discapacidades visuales”. (Gallaudet
University, Deal- Blindness: A Fact Sheet,
Washington, DC 1991).

CAUSAS DE LA SORDOCEGUERA

La sordoceguera generalmente es produci-
da por la retinitis pigmentaria y el sindrome
de Usher. “La retinitis pigmentosa (RP) se re-
fiere a un grupo de enfermedades degenerativay
y hereditarias de la retina.

La retina es una de las capas de la parte pos-
terior del ojo, que actia como un rollo de fo-
tografia. En ella estian contenidas las células lla-
madas conos y bastones, con las que podemos
ver los colores y en la oscuridad. La retina man-
da las imdgenes al cerebro a través del nervio
optico, pues el ser humano realmente “ve con
el celebro™. Como resultado de degeneracion
de la retina y del depésito pigmentose, la per-
sona afectada presenta disminucion de la vision
nocturna (nictalopia), reduccion concéntrica
del campo visual que no necesariamente lo lle-
va a la ceguera total. El sindrome de Usher
(US), es una enfermedad genética que asocia
Retinitis pigmentosa e  Hipoacusia
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neurosensorial Congénita. Algunas personas
tienen ademds problemas del equilibrio, y eso
clasifica la enfermedad en diferentes tipos. La
enfermedad fue descrita por el Dr. Charles
Usher en 1914, y por eso lleva su nombre. Hoy

cn

dia se considera como la primera causa de

limitacién visual-auditiva, o sordo-ceguera
como se ha llamado en términos generales. Es

una enfermedad hereditaria, con

patron

*Autosémico Recesivo franco,”

Clasificacion de la sordoceguera segin
Sus causas:

1.

SORDOCEGUERA CONGENITA: Se
denomina asi cuando la sordoceguera apa-
rece antes de desarrollarse el habla (etapa
prelinguistica). Una de las causas princi-
pales de esta modalidad es la prematuridad
v las infecciones viricas maternas, como
por ejemplo; la rubéola, la meningitis, la
sifilis. La rubéola, si actia sobre el feto,
puede originar graves dafios, especialmen-
te en los tres primeros meses de gestacion.
Otras razones pueden ser el uso de farmacos
fuertes y la toxoplasmosis.

SORDOCEGUERA ADQUIRIDA: La
causa principal es el sindrome de Usher. Es
una enfermedad congénita hereditana y
recesiva. Es decir, se nace con ella pero los
problemas aparecen mas tarde. Los sinto-
mas aparecen entre la infancia y la tercera
edad, sin tener un momento concreto.

Hay tres tipos de sindrome de Usher.
Tipo 1: Son personas con sordoceguera pro-

funda de nacimiento. Los problemas de vi-
sion aparecen entre los 8 y los 12 afios.

Tipo 2: Personas con pérdida auditiva entre
moderada y severa y que presentan proble-
mas de vision en la adolescencia.

Tipo 3: Es mds frecuente. Se producen al-
teraciones visuales y sordera progresiva en

Jovenes, que de nifios parecfan oir y ver bien.

En los tres grupos la pérdida de vision se

produce por una enfermedad denominada
“Retinitis Pigmentaria™.

Clasificacion de las personas sordociegas

L.

TOTALES O CONGENITAS: Son las per-
sonas que han quedado sordociegas antes
de la adquisicién del lenguaje. Es frecuen-
te que en este grupo se encuentren nifos
con otras deficiencias adicionales, incluso
el retardo mental. Es imprescindible co-
menzar con una educacion apropiada para
nifos sordociegos, puesto que de lo con-
trario no conseguirdn progresar. No tienen
posibilidades para imitar a sus mayores, ni
para explorar el entorno por si mismo, las
dos fuentes principales del aprendizaje du-
rante el primer aflo de vida.

SORDOS CONGENITOS: Personas que
nacen sordas y pierden la vista afios des-
pués. La causa principal es el sindrome de
Usher.

CIEGOS CONGENITOS: Personas que
nacen ciegas y pierden el oido siendo adul-
tos. Son personas ciegas de nacimiento que
pierden el oido con el paso del tiempo o a
causa de medicamentos ototoxicos.

18
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4. SORDOCIEGOS POSTSIMBOLICO
TARDIOS: Son personas que han quedado
sordociegas después de la adquisicién del
lenguaje.

La diferencia fundamental entre los cuatro
grupos es el desarrollo del lenguaje. Mientras
que el grupo 1 y 2 suelen desarrollar lenguaje
de signos, los grupos 3 y 4 generalmente se
siguen expresando con el lenguaje oral y reci-
ben mformacion con lengua de signos, o con
el dactilologico, o con sistema basados en el
Braille. Cuanto mds tarde aparezca esta
discapacidad, mds ficil serd la educacion.

Efectos de la sordoceguera en el individuo
y en la familia

LA PERSONA SORDOCIEGA

Es muy diffeil rotular a todas las personas
sordociegas sobre sus caracteristicas, cualida-
des, sentimientos, caracteres, o potencialida-
des, yva que debemos tener en cuenta que antes
de ser sordociegos son personas con derechos,
necesidades y capacidades particulares.

Es importante para la persona sordociega
sentir confianza, comprension y apoyo de sus
familias, recibir ayuda para desarrollar sus ca-
pacidades, con el fin de mejorar su futuro; lle-
gar a ser capaz de asumir sus propias responsa-
bilidades y ser lo mas independiente que sea
posible dentro de sus capacidades fisicas, psi-
quicas y cognitivas.

Una persona sordociega pasa por muchas
experiencias que tocan sus emociones, las cua-
les son complicadas y mas dificiles de com-
prender de lo que generalmente se describe,
siendo mds ventajoso cuando la persona ya ha
adquirido algun tipo de comunicacion, es decir
que pierde paulatinamente la vista o la audicion
o cuando presenta algun residuo de alguna de
ellas.

R e
w«u-ﬁ%’% 5 .gw o
e i e

o i

o

Lo iids importante ey tener presente gue los sordociegos
SOR personas con dereclios, deberes, necesidades v
sentimientos como cualguier oira,

PADRES :

El objetivo del trabajo con los padres es que
cllos acepten y se adapten a la limitacion de
sus hijos ya que de esto depende, en gran me-
dida los resultados que se obtengan con la per-
sona. Este proceso no se logrard de un momento
a oftro, requiere de aceptacion y apoyo, ya que
el nicleo familiar pasard por procesos de ne-
gacion, enfado, depresion, resignacion y acep-
tacion.

Es necesario que los padres hagan parte del
grupo interdisciplinario como integrantes, para
capacitarse y continuar el frabajo en casa.

HERMANOS :

Al igual que los padres, los hermanos pre-
sentan etapas como vergiienza, celos, presion,
turbacion., aislamiento y responsabilidad.
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La mejor forma con la cual los padres pue-
den ayudar a los hermanos de personas
sordociegas o con cualquier otra limitacidn, es
siendo honestos con ellos, darles a conocer bien
sobre la limitacion que presentan, brindarles una
atmdsfera agradable para hacer preguntas, res-
ponderles con sinceridad, establecer un balan-
ce entre la persona sordociega y sus hermanos,
de tal forma que no sientan celos de su herma-
no sordociego y se creen sentimientos negati-
vos hacia ellos.

Adquirir informacion y capacitacion para
toda la familia los conlleva a apoyarse unos con
otros y brindarle un mejor ambiente familiar a
la persona sordociega.

Inicio de la comunicacion del nifio
sordociego

Antes de iniciar algunos de los sistemas de
comunicacion a un nifio sordociego, es nece-
sario que existan tres areas que nos pueden ayu-

™

Angel recibe refuerzo en el Instituto para nifios

sordes. gracias a un convenio inferinstitucional

dar a decidir, cudando iniciar con el nifio el apren-
dizaje de un sistema de comunicacion:

a. Manejo de los objetos:
2 /Se interesa por los objetos, los explora,
sabe que hacer con ellos?

# ; Puede recordar que vio antes un objeto?
;. Qué hizo con €17, ;, Lo usa asi de nuevo?

# ( Recuerda que si deja un objeto lo puede
recoger y ensayar de nuevo?

# ; Le interesa lo que hace usted con un ju-
guete? . ; Observa y trata por s{ mismo?

b. Habilidad de anticipar:

# Sabe lo que va pasar sin que nadie se lo co-
munique directamente.

= Sabe que hay lugares o personas especifi-
cas para determinada actividad.

¢. Espontaneidad para comunicarse:

El nifio busca la forma de comunicarse, aun-
que sea un sistema de comunicacion muy sim-
ple, ya que muchas veces requiere de tiempo
para que el nifio desarrolle una comunicacion
no verbal simple, pero es importante para con-
tinuar con el siguiente paso.

Este tipo de conductas muestran que el nifio
entiende, que puede decir algo v esperar una
respuesta. Entonces estard listo para que usted
inicie una forma organizada para comunicarse.

Sistema de comunicacion utilizado por los
sordociegos

“ CUALQUIER IDEA O HARILIDAD QUE
QUIERA ENSENARLE A UNA PERSONA
SORDOCIEGA NECESITA DE UN SISTEMA
DE COMUNICACION™
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La comunicacion és muy importante en to-
das las personas con discapacidad o sin clla.
pues constituye la conexion con el mundo. Es
por esta razon que se buscan modelos de co-
municacion ya sea oral, escrita, manual. gestual,
corporal, entre otras,

LLa persona sordociega necesita tener un me-
dio de comunicacion que le permita poder ob-
tener lo que desea, expresar sentimientos y ne-
cesidades, tener control sobre las actividades
y sobre el medio. para poder compartir las ideas
o recibir las de otros.

“De acuerdo a las habilidades y posibilida-
des de la persona sordociega se busca el siste-
ma de comunicacion’.

Las personas sordociegas pueden utilizar
diferentes sistema de comunicacion:

1. SISTEMASALFABETICOS

& Alfabeto dactilologico para sordociegos:
Cada una de las letras del alfabeto corres-
ponde a una determinada posicidn de los
dedos de la mano. Es igual al alfabeto ma-
nual- dactilologico usado por las personas
sordas pero en este caso se adopta la ver-
s10n taetl.

= Sistema de letras mayisculas: El cual se
escribe en la mano de la persona, letra por
letra en tinta, pero en mayutscula.

# Braille: Es un sistema de lectura braille téic-
til, el hablante utihiza los dedos indice, me-
dio y anular de ambas manos para represen-
tar los 6 puntos de la celda imaginaria de
braille. Se usa sobre la palma de la mano
del receptor o sobre la superficie de una
mesa. Este método es usado por personas

ciegas que posteriormente pierden su audi-
cion. También se puede utilizar los dedos
indice y medio, representando los puntos
en las divisiones de los dedos.

= Madguina de escribir en Braille.

2. SISTEMA NO ALFABETICO
(signos o simbolos)

# La lengua de signos: El hablante usa am-
bas manes para formar signos mientras el
receptor sordociego las sostiene con las
suyas.

= Stmbolos: Son sistemas grificos
aumentativos o alternativos de comunica-
cion, basados en significados; ofrecen vo-
cabulario, estructuras y estrategias que es-
timulan la comunicacion y el desarrollo
cognitivo.

& Labio lectura Tadoma: La persona
sordociega coloca su mano en la cara del
hablante, con el pulgar dispuesto suavemente
sobre los labios para percibir la salida del
aire {(de la boeca o de 1a nariz), los dedos in-
dice y medio sobre 1a mejilla, el dedo anu-
lar sobre la mandibula vy el dedo menique
sobre la altura de la garganta percibiendo el
movimiento v las vibraciones de la laringe.

Necesidades basicas en la atencién
educativa

lLas personas sordociegas necesitan
curriculos funcionales, con actividades apro-
piadas a su edad, entrenamiento vocacional,
interaccion social con los companeros. Este
plan educativo debe contar con lo siguiente:
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|  Metas en el drea de comunicacion en la for-
ma mds usada por la persona sordociega y
escritura al nivel actual del lenguaje y de la
persona.

2 Actividades de estimulacion sensorial; es-
tas incluyen entrenamiento auditivo y de
baja vision, bajo un sistema progresivo.

fad

Estrategias de ensenanza que tenga en cuen-
ta el estilo de aprendizaje de la persona
sordociega.

4 Entrenamiento para la movihidad, el cual de-
sarrolla la habilidad de la persona paraex-
plorar y conviviren su ambiente hasta don-
de sea posible.

5 Enfasis en ampliar las habilidades
cognitivas del estudiante y adaptar el curri-
culo.

6 Evaluar las capacidades actuales de la perso-
na sordociega para la interaccion social y
credr situaciones en las que tenga la opor-
tunidad para que dicha interaccion pueda
ocurTir.

7 Losestudiantes que tienen la capacidad aca-
démica deben tener la oportunidad de apren-
der a leer y a escribir.

8 El programa para nifios o adultos sordociegos
debe alcanzar sus propios niveles de desa-
rrollo y es fundamental que sus familias
aprendan a inferactuar y a comunicarse con
ellos.

9 El objetivo.de la institucion debera ser., me-
Jorar la calidad de vida de las personas
sordociegas mediante un trabajo integral,
idéneo e individualizado que garantice al
méaximo el desarrollo de las potencialida-
des y del nivel de integracion familiar y
social.

Areas para trabajar con personas
sordociegas

Una clasificacion de las posibles dreas de
trabajo con las personas sordociegas puede ser
la que se presenta a continuacion:

» Psicomotricidad

« Comunicacion alternativa

»  Areas tiflolégicas en educacién (Braille,
abaco, orientacion y movihidad) y en reha-
bilitacion (técnicas de la vida diaria)

* Aprestamiento pedagogico

+ Facilitacion neuromuscular

» Integracion sensorial

« Competencias ocupacionales: auto cuida-
do, ocio y trabajo

» Expresion corporal y artistica

» Lidica

El trabajo de estas dreas dependera de la
etiologia de la ceguera, de la edad de aparicion,
el orden en que se presento, la educacion reci-
bida, el nivel de desarrollo aleanzado antes de
adquirir la sordoceguera y la asociacion o no
de ésta con otros problemas.

Principales ayudas utilizadas para el
trabajo con personas sordociegas

1. EN COMUNICACION

» Tablillas de comunicacion en tinta y en
braille (material didictico).

» Miquina de escribir portatil, con una ra-
nura donde el sordociego coloca su dedo
y capta el mensaje en braille.

» Contestador automatico utilizado con la
ayuda de un intérprete.
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2. INFORMACION DEL MEDIO

» Reloj y despertadores tactiles

* Reloj de pulsera cuya tapa se abre y la
persona lo explora tactilmente yaque la
informacion estd en alto relieve.

3. OTRASAYUDAS

* Miguina Perkins
* Impresora Braille
* Calculadora Braille
» Articulos de escritorio para ciegos:
- Regletas
- Punzones
- Borrador Braille
- Papel Braille
- Abaco
- Pizarras

Recurso humano

El equipo multidisciplinario nunca es
estandar; estara compuesto segun las nece-
sidades de cada persona sordociega.

Todos los integrantes de este equipo deben
conocer la forma de comunicacion utiliza-
da por los sordociegos o valerse de un in-
térprete.

Entre este equipo interdisciplinario deben
encontrarse los padres, hermanos y demas
familiares que tienen contacto con ¢l
sordociego.

Este equipo debe estar conformado por:

» Coordinador

» Educador Especial (con experiencia en
sordoceguera)

« Fonoaudidlogo

« Médico

* Psicologo

* Terapeuta Ocupacional

* Pediatra

¢ Guia intérprete

» Tiflologo

« Instructor y promotor de empleo

* Practicantes de las diferentes
disciplinas

* Otorrinolaringdlogo

* (Genetista.

Es importante aclarar que el no contar con
algunos de los profesionales no impide desa-
rrollar programas bdsicos para proveerle a la
persona sordociega las mejores condiciones de
vida.

En el momento en que la persona sordociega
inicia el proceso educativo y de rehabilitacion,
es necesario que el trabajo se realice de mane-
ra individual.

El equipo interdisciplinario tiene muchas
funciones, entre las cuales tenemos:

» Canalizar las potencialidades sensoria-
les, cognitivas, comunicativas y ocupa-
cionales del sordociego tras la bisque-
da de la independencia. la autonomia y
el crecimiento personal y social

* Determinar los niveles comunicativos,
cognitivos, motores, sociales y labora-
les de las personas sordociegas.

Integracion Educativa

Agquellas personas sordociegas que por sus
condiciones individuales se encuentran en po-
sibilidad de ser integrados, deberdn recibir un
proceso secuencial e individualizado que ten-
ga basicamente las siguientes etapas:
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» Evaluacion integral

¢ Visita domiciliaria

« Contacto interinstitucional

= Sensibilizacion al maestro y grupo de
companeros

*  Asesoria a la comunidad educativa

*  Atencion directa

»  Atencion a distancia

Es importante tener en cuenta que integrar
no significa incluir al nific a un aula de clase
donde la profesora no tiene ningtin lipo de co-
nocimiento sobre esta tipelogia ni el manejo
que se debe dar a esta poblacion. De igual for-
ma no podemos pretender que la profesora rea-
lice una educacion individualizada en el aula.
dejando a un lado el resto de alumnos que se
encuentra en ésta. Para oblener una verdadera
integracion es necesario que la persona
sordociega tenga un intérprete dentro del aula,
el cual le llevara la informacion del ambiente
al nifio y viceversa.

Teniendo en cuenta la dificultad que presen-
tan las personas sordociegas para interactuar con
otros, es necesario sensibilizar a todos los miem-
bros de la comunidad educativa con anticipacion
para obtener una verdadera integracion.

A continuacion daré una orientacion
basica para todos los miembros de la
comunidad educativa:

* Tener accesoa una capacilacion previa,
unas orientaciones claras y un apoyo per-
manente, permitira adoptar una posicion
mds objetiva y tranquila, con la que po-
dran crear estrategias que favorezcan el
desarrollo pedagogico y comunicativo
del nino sordociego.

» La actitud frente al alumno sordociego
debe ser positiva, centrada en la persona
ynoenla sordoceguera.

* Conocedores de los restos visuales y

auditivos de los nifios deberdn incre-
mentar el manejo de la expresion facial
y corporal, al igual que el manejo de los
sonidos del entorno.

Tener en cuenta que no todos los alum-
nos sordociegos tienen dificultades
cognitivas, que la dificultad podria pre-
sentarse en la comunicacion y por lo
tanto la formacion que se le brinde debe
ser lo mas competente a la educaciéon
de oyentes.

La mejor manera de aprender es
vivenciando el concepto. El docente de-
berd fomentar el contacto con el objeto
de aprendizaje. Cuanto mds creativo y
recursivo sea el docente mejor aprove-
chard el material y el tiempo disponi-
ble.

El alumno con limitacién visual y
auditiva tendrd la misma participacion,
responsabilidad y toma de decisiones en
el aula; desde luego puede haber situa-
clones fuera de su alcance,

Es impertante hacerles comprender a los
compaiieros las diferentes herramientas
que existen para comunicarse y compar-
tir en sociedad.

Un punto vital para ¢l alumno
sordociego es su proceso de identifi-
cacidgn. Sino se tiene una buena ima-
gen de si mismo, en cuanto a su segu-
ridad y autoestima, dificilmente la in-
tegracion tendrd éxito. El docente
debe organizar actividades que reafir-
men la identidad, la consoliden y ha-
gan sentir valioso a cada uno de los
alumnos frente al grupo.
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