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5ª Conferencia Europea sobre Sordoceguera de la DbI “La autodeterminación, un proceso que dura toda la vida”

Noordwijkerhout (Holanda), 24 a 29 de julio de 2001

J.J. Martínez González

La quinta edición de la Conferencia Europea sobre Sordoceguera, organizada por la Deafblind International (DbI), ha congregado –en una tranquila ciudad costera cerca de Amsterdam- a más de 400 profesionales, representantes de organizaciones, gestores, familias y personas sordociegas. Si bien la mayoría de los asistentes procedían de Europa, también fue significativa la participación de representantes de otras zonas geográficas (EEUU, Canadá, Australia, Argentina, India, etc). La DbI (www.deafblindinternational.org) es la asociación internacional sobre sordoceguera, de la que forman parte, además de la ONCE, otras instituciones de reconocido prestigio como: Perkins School for the blind (EEUU), Sense International (Reino Unido), Instituut voor Doven (Holanda), Lega del Filo d'Oro (Italia), Service Foundation for the Deaf (Suecia), German Deafblind Consortium (Alemania), etc. Sus objetivos se dirigen a promover y desarrollar grupos de trabajo y acciones regionales en todo el mundo. Entre ellas destacan: concienciar a la comunidad sobre las necesidades de las personas sordociegas, apoyar sus derechos y la igualdad de oportunidades en todas las áreas de la vida; promover servicios y ayudas que les conduzcan a su autodeterminación y calidad de vida; impulsar la investigación, la formación de profesionales, el desarrollo de grupos de trabajo, y acciones que favorezcan las buenas prácticas y la difusión de la información.

El lema de la conferencia: “La autodeterminación, un proceso que dura toda la vida” (“Self-determination, a life long process”), resulta fundamental, como subrayó en la apertura Michael Collins (presidente de la DbI), para arrojar luz sobre algunos tópicos con los que a veces nos encontramos en la educación del niño sordociego, y con ello reconciliar enfoques metodológicos distintos. A menudo se dice que el niño sordociego necesita un entorno estructurado y un programa predecible, con la finalidad de anticipar los acontecimientos de la vida diaria; pero, por otro lado, se plantea también que se debe ofrecer al niño elecciones y enseñarle a tener dominio de sí mismo en lugar de tener siempre controles externos.

De igual modo, las personas adultas sordociegas deben tomar parte en la planificación de los servicios a ellos dirigidos, en las actividades sociales y en la dirección de su propia vida. Si bien, esto es algo que se ha discutido en otras ocasiones, como por ejemplo en la I Conferencia Asiática celebrada en Ahmedabad (febrero de 2000), el hecho de que se focalice la atención sobre ello en el lema de una conferencia, aumentará sin duda nuestra sensibilidad hacia estos asuntos.

Previo al desarrollo de la Conferencia se llevaron a cabo cinco actividades paralelas:

· European Usher study Group. Se abordaron diferentes aspectos éticos de los nuevos descubrimientos genéticos sobre el síndrome de Usher y sus implicaciones para las familias y para la sociedad.

· European Usher Syndrome Network. Se proporcionaron orientaciones, tanto a las personas con distintos tipos de síndrome de Usher como a sus familias y profesionales, sobre el uso de diferentes métodos de comunicación, investigaciones recientes de interés, ayudas y tecnologías, educación, ocio y bienestar (vivir con el síndrome de Usher).

· Acquired Deafblindness Network. Se presentaron experiencias de nuevas actuaciones en Europa sobre concienciación hacia la sordoceguera adquirida y servicios de apoyo y rehabilitación, análisis de problemas detectados y planificación de futuras acciones.

· Hands-on-workshop assessment and programming deafblind children. Se analizaron los procedimientos de evaluación que el reconocido profesor Jan Van Dijk ha venido desarrollando durante años y que se relacionan con aspectos básicos de la educación de los niños sordociegos.

· EUCO Unit’s principles of best practice in staff training and staff development. Se comentaron las acciones realizadas por la Unidad Europea para la Coordinación del desarrollo de los profesionales de los servicios destinados a personas sordociegas, encaminadas a identificar los principios que guíen las buenas prácticas de formación y desarrollo en el campo de la sordoceguera; recomendar contenidos de formación que permitan alcanzar tales principios; así como identificar materiales y cursos existentes que satisfagan esos principios.

Sesiones plenarias y talleres

La Conferencia ofrecía una amplia variedad de espacios que permitió la presentación de estudios, proyectos y experiencias de intervención; la difusión de las actividades desarrolladas por las redes profesionales, así como la comunicación de experiencias de personas sordociegas y de familiares. La organización del programa, que contemplaba la intervención de más de 100 ponentes, incluía sesiones plenarias, mesas redondas de discusión, talleres, presentación de posters y sesiones informativas; en todas ellas hubo un denominador común: tiempo suficiente para el debate entre los asistentes y los ponentes.

Brian Abery, profesor de la Universidad de Minnesota (EEUU), hizo una reflexión teórica sobre la autodeterminación, qué significa y qué importancia tiene en el desarrollo del niño y del jóven sordociego. Analizó las tres dimensiones que considera fundamentales para el desarrollo de la autodeterminación: las oportunidades disponibles y el ejercicio de la autodeterminación, las competencias de autodeterminación y la importancia del control personal. Seguidamente presentó los resultados de una investigación realizada con 140 estudiantes, entre 10 y 21 años, en la que participaron diferentes grupos: con sordoceguera (la mayoría de síndrome de Usher), sin discapacidad, con problemas de aprendizaje, y con deficiencia mental moderada. 


De su exposición se pueden extraer algunas implicaciones para la intervención. Así, si uno de los objetivos de las familias y profesionales es apoyar el desarrollo de la autodeterminación en jóvenes sordociegos, deberán introducirse cambios en los modos de crianza y educación. En este sentido, un cambio significativo sería que padres y profesores hicieran explícito el objetivo de fomentar la autodeterminación en los niños, y hacerlo a lo largo de su vida y no sólo en el momento de la adolescencia. Ahora bien, no servirá de nada enseñarles habilidades y capacidades personales que sustentan la autodeterminación si no se les proporcionan de manera continuada oportunidades para ejercitar el control personal. Estas oportunidades deben fomentarse en la vida diaria, en el aula, en casa y en la comunidad de forma constante.

H.E. Vigdís Finnbogadóttir, de Islandia, colaborador de la ONU en el campo de los derechos humanos, afirmó que la sordoceguera es una discapacidad excepcional; constituye un reto a la propia expresión, la comunicación, la movilidad y la adquisición de información. Estos aspectos son valorados, por la mayoría de las personas, como los de mayor relevancia para la calidad de vida. En este sentido, constituyen un desafío a los recursos y responsabilidades del sistema de bienestar social en que se sustenta nuestro modo de vida actual. Por ello, plantea la necesidad de trabajar en tres direcciones: la cooperación entre los profesionales, las familias y las propias personas sordociegas para alcanzar unos mismos objetivos;  la concienciación de la responsabilidad de la sociedad y de los ciudadanos para atender las necesidades de las personas sordociegas y, la cooperación entre los países, en especial mediante programas y acciones que proporcionen ayuda, formación y asesoramiento para la provisión de servicios en países que carecen de recursos.


Parte del dilema que debe ser evaluado es cómo lograr un equilibrio entre la provisión de servicios que posibiliten una participación activa en la comunidad y, al mismo tiempo, dar oportunidades para que cada individuo pueda reafirmar su independencia, autodeterminación y su diferenciación personal.

Peter Hindley, del Reino Unido, expuso, desde un enfoque constructivista, una revisión del concepto de self y su desarrollo, haciendo a continuación una proyección de posibles semejanzas y diferencias en niños sordociegos respecto de otros niños sordos o sin deficiencias. Incidió en tres aspectos del desarrollo del niño, considerándolos en el contexto de la sordoceguera: el concepto del self y su desarrollo, el papel de las relaciones de apego en el desarrollo del self, y el concepto de familia como parte de un sistema en el que el niño y su sentido del self se desarrollan.


De su intervención se pueden extraer, por sus implicaciones en la atención educativa, que la experiencia personal, y en particular el estado emocional, es el medio por el que comprendemos el mundo. Así nuestra comprensión del mundo cambia con la experiencia y nuestra experiencia cambia en la medida que cambia nuestra comprensión del mundo. En esta línea, podríamos decir que la autodeterminación y el aprendizaje, como procesos que duran toda la vida, son simplemente las dos caras de una misma moneda.

El profesor Adrian van Gennep, de Holanda, analizó los tres ejes fundamentales (emancipación, calidad de vida y ayuda) que configuran la nueva perspectiva de ciudadanía, en la que las personas sordociegas son consideradas como ciudadanos que deben tener las mismas oportunidades para ejercer una ciudadanía plena en la sociedad. La emancipación supone, por una parte,  ver a las personas discapacitadas como individuos que pueden desarrollar sus potencialidades y aprender a determinar su propia vida. Y, por otra, la mejora de su posición social, que como ciudadanos plenos tienen los mismos derechos, y entre ellos el de igualdad de oportunidades. Esto significa que las necesidades de todos los ciudadanos tienen la misma relevancia; que estas necesidades deben ser el punto de partida para la organización de la sociedad y, que todos los recursos deben ser usados de modo que todos los ciudadanos tengan igualdad de oportunidades para participar.


Comentó los factores que inciden en la calidad de vida,  en sus dos vertientes: una objetiva, que hace referencia al bienestar material, bienestar físico, desarrollo personal, vivienda, empleo, ocio; y otra subjetiva, relacionada con el bienestar emocional, la autodeterminación y el sentido personal. Por otra parte, el concepto de ayuda, a diferencia del de cuidados, significa dar a una persona acceso a conocimiento relevante, recursos y relaciones que son necesarios para vivir,  aprender, trabajar y disfrutar del ocio en la comunidad. 

Isabel Amaral, de Portugal, habló del papel de la educación en el desarrollo de la independencia y la ciudadanía en los niños sordociegos. Relacionó los conceptos de ciudadanía e igualdad de oportunidades, expuestos por el profesor A. Gennep, con habilidades previas, tales como habilidades para pensar y de actuar por sí mismo, para reconocerse uno mismo como una persona en relación con otras personas y cosas, y habilidad para comprender el entorno próximo sin dependencia. Es decir: habilidades para llegar a ser independiente.


Señaló que en muchos entornos escolares, los objetivos educativos de calidad de vida se orientan más hacia el desarrollo de habilidades objetivas que al de habilidades subjetivas (autodeterminación, bienestar emocional...), conceptualizando a los aprendices como potenciales hacedores y no como potenciales pensadores. Desde una perspectiva educacional el conocimiento de las oportunidades y de las consecuencias es el elemento central del desarrollo de la calidad de vida. Esto supone un proceso continuo que guíe al escolar a relacionarse y experimentar con el entorno y a la comunidad a que desarrolle habilidades para incluir personas con discapacidad, proporcionándoles acceso y oportunidades de interacción. 

Además de los expertos, la participación de personas sordociegas y de familias, exponiendo sus experiencias personales, fue una magnífica oportunidad para todos los asistentes para comprender lo que significa la autodeterminación en relación con la atención y los apoyos que reciben de la comunidad.

Charlotte van de Molengraft, de Holanda, comentó su experiencia personal como mujer que a los cinco años empezó con problemas graves de oído y a los 24 años fue diagnosticada de síndrome de Usher tipo II; actualmente está casada, es madre, tiene muchas aficiones y colabora activamente con organizaciones de sordociegos de su país. Subrayó el significado que la “autodeterminación” tiene para ella y para muchas personas sordociegas de otros países que ha tenido la oportunidad de conocer: “Tomar decisiones por sí mismo, porque uno mismo es quien mejor sabe lo que es mejor para él/ella”. Esto, que es tan evidente para las personas sordociegas, no siempre lo es así para las personas que se encuentran alrededor, para la sociedad, los profesionales o los políticos. Resaltó que cuando alguien empieza a tener problemas graves de sordoceguera muchas personas de su alrededor le dicen lo que tiene que hacer sin tener en cuenta si eso es lo que desea o si está preparada para ello.  Frecuentemente, a las personas del entorno próximo les resulta difícil aceptar  que la persona sordociega tome decisiones.

Lieve Baert y Martin Pav, de Bélgica, padres de una niña sordociega diagnosticada de síndrome de Charge, que conlleva añadidas graves afectaciones físicas, comentaron el impacto que sufre una familia cuando en su seno nace una niña sordociega, las barreras –propias y externas- que tienen que superar. Expusieron, desde su experiencia personal, cómo ir encontrando respuestas a los muchos interrogantes que surgen. Se trata de una situación nueva y desconocida para los padres y para la que no se sienten preparados para afrontar. Necesitan tiempo para ir encajando las piezas: aprender nuevos modos de comunicación, aprender la relevancia del tacto en esa comunicación; darle seguridad y animarla a explorar y aceptar nuevas cosas, afrontar los cambios y limitaciones en las actividades habituales de una familia y de sus relaciones sociales. En situaciones tan complejas es fundamental lograr una estabilidad emocional y afrontar las situaciones evolutivas con naturalidad, colaborar debidamente en el desarrollo del niño, estar atentos y valorar debidamente sus progresos, lo que genera una perspectiva positiva hacia futuros retos y progresos.

Jacques Souriau, de Francia, hizo su intervención sobre las características de la interpretación destinada a personas sordociegas, destacando que presenta especificidades y diferencias significativas si se compara con la que se efectúa para personas sordas. La mera traducción del lenguaje (lo hablado) no constituye el único elemento que debe contemplarse en la interpretación, sino que habrá que incluir otros que son fundamentales y la contextualizan. Entre tales aspectos destacan: guiar a la persona, darle información sobre el contexto, informarle  sobre los parámetros emocionales de la expresión del  lenguaje, y decidir qué tipo de información es prioritaria para la persona sordociega. 

Marlene Daelman, de Bélgica, comentó los resultados alcanzados en los estudios realizados por el grupo de trabajo de la DbI sobre comunicación prelingüística, basada en los recientes enfoques científicos sobre el desarrollo temprano social y de la comunicación, en los que se subraya la importancia de negociar el significado de las expresiones gestuales naturales en la comunicación de niños sordociegos que surgen de actos de interacción co-regulados. Explicó el método de videoanálisis que han elaborado para la observación de los formatos de  los actos de comunicación entre el niño sordociego y el otro (compañero o adulto).

Participación española

La delegación española estuvo representada por Vicente Ruiz, Director General Adjunto de Servicios Sociales de la ONCE y Marina Martín, vicepresidenta de ASOCIDE (Asociación de Sordociegos de España). La participación de profesionales en los talleres se orientó al campo de la educación con la presentación de cinco ponencias que seguidamente se comentan de forma breve.

Pilar Gómez señaló que la actividad cognitiva de la persona sordociega, especialmente al principio, requiere una propuesta estimular intencional y que ésta proceda de personas cualificadas. Estas personas tienen que tener la capacidad de generar  situaciones de interacción comunicativa positiva y ser capaces de encontrar sistemas adecuados para que la persona sordociega capte los estímulos, con el fin de que les dé significado. Para que esto ocurra, resaltó, es necesario que la actividad diaria esté bien estructurada, para favorecer la anticipación, haciendo que el niño se sienta seguro. También es importante que el niño se desarrolle en entornos naturales para que el aprendizaje se sustente en la experiencia y sea conducido por ésta.

Julia Martín presentó una experiencia de aula destinada a promover pautas de juego en niños sordociegos. A partir de los registros de observación realizados en diferentes situaciones de juego, expuso algunos resultados y reflexiones sobre cuatro dimensiones: utilización del espacio, aproximación y uso de objetos y juguetes, nivel simbólico de la actividad de juego y la comunicación. Señaló las dificultades que se dan en el desarrollo de las primeras pautas de juego, así como una exigencia mayor de seguridad y cercanía de figuras vinculares para que se produzca la expresión lúdica. ¿Cómo se puede ayudar a los niños sordociegos a jugar? y, ¿qué importancia tiene hacerlo? son cuestiones que guiaron este trabajo.

Susana Peters habló sobre cómo puede contribuir la terapia de logopedia a la autodeterminación. Explicó que los aspectos abordados en la terapia  dependen del nivel de funcionamiento del niño y del momento de aparición de la sordoceguera, así como de su  resto auditivo y visual. Uno de los objetivos consiste en estimular el resto auditivo, haciéndolo tan funcional como sea posible, al objeto de que los niños lo puedan utilizar en las situaciones cotidianas, que obtengan la mayor cantidad de información que puedan de su entorno. Los niños sordociegos con nivel alto de funcionamiento también se benefician de programas de lenguaje. En algunos casos estos programas se centran en el desarrollo del lenguaje oral y otros también incluyen el entrenamiento en los aspectos formales del lenguaje, en función de las posibilidades detectadas en cada caso en concreto.

Olga Diaz comentó los resultados satisfactorios del programa “Respiro”, coordinado por APASCIDE (Asociación Española de Padres de Niños Sordociegos) Esta iniciativa fue diseñada para atender una demanda de las familias: participar en actividades de ocio y tiempo libre que supongan un descanso, un cambio en su vida diaria y que sus hijos sordociegos puedan disfrutar de experiencias lúdicas compartidas. Señaló el papel importante que desempeñan los voluntarios en la realización de este tipo de  experiencias.

Juan José Martínez presentó un avance de los resultados de la investigación que está desarrollando un equipo de profesionales de la ONCE y la Universidad Autónoma de Madrid, que tiene como objetivo identificar los factores relevantes que inciden en la adquisición de aprendizajes en un contexto de interacción profesor/alumno sordociego. Subrayó que en las prácticas educativas con alumnos sordociegos es fundamental el papel mediador del profesor, a la hora de promover condiciones para que el alumno se relacione de modo eficiente con los objetos y su entorno. Destacó que el modo como el profesor define los objetivos de aprendizaje, presenta la información, propone las tareas, responde a las demandas del alumno o evalúa su aprendizaje, crea entornos de aprendizaje que afectan a su motivación y a la construcción del conocimiento.

En resumen, la conferencia de Noordwijkerhout supone un avance importante en los planteamientos y en el modo de aproximarse al conocimiento y atención de las necesidades de las personas sordociegas. Además, los contenidos tratados durante estos días han puesto de manifiesto las innovaciones y nuevos desarrollos en los terrenos de la intervención temprana, el diseño de curricula, las políticas transnacionales y la provisión de servicios de atención relacionados con niños y adultos sordociegos congénitos y personas con sordoceguera adquirida.

Sin duda, Helen Keller, Richard Kiney… son, por sus biografías, figuras que bien pueden ilustrar el lema de esta Conferencia: personas sordociegas que lograron superar una situación de aislamiento a partir de su esfuerzo y autodeterminación.

Juan José Martínez González, psicólogo. Asesoría de Servicios Sociales Dirección General. Organización Nacional de Ciegos Españoles (ONCE). Prado 24. 28014. Madrid (España).

E-mail: jjmg@once.es
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