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Experiencias

Un caso singular de sordoceguera

A singular case of deafblindness

P. Castejon Valero, D. Cervigén Duque, E. J. Checa Benito,
C. Merono Fuentes, J. M. de la Pefia Galiano!

Resumen

En este trabajo se describe la intervencion interdisciplinar en un caso de sordoceguera,
generalizable a todo el grupo de poblacién de personas ciegas y sordociegas. Se muestra una
forma original de enfrentar las limitaciones derivadas de la situacion sensorial y de abordar
los acontecimientos que van surgiendo a lo largo del proceso de intervencion, con gran imagi-
nacion y buen humor. Asi mismo, se pone de manifiesto la importancia tanto de la implicacion
personal de los profesionales como del propio usuario, y de la capacidad de empatizar para
facilitar la intervencidén y conseguir unos resultados 6ptimos.
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Abstract
This project describes the interdisciplinary intervention used in a case of deafblindness,

an intervention which is applicable to people with blindness and deafblindness. With a hefty
amount of imagination and humour, it shows a unique way of confronting the limitations of a
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sensory situation and of coping with what occurs throughout the intervention process. As such,
it emphasizes the importance of personal involvement on the part of both professionals and
users and of the ability to feel empathy to facilitate the intervention and achieve optimal results.

Key words

Deafblindness. Rehabilitation. Social inclusion. Personal autonomy.

Introduccion

José, como llamaremos de aqui en adelante a la persona en cuestidon, acude a la
ONCE en el verano de 2013 y se afilia con un diagndstico de atrofia dptica. Viene deri-
vado de una asociacién para sordos, porque desde unos meses atras padece sordera
total, obteniendo poco después el reconocimiento de persona sordociega.

Sus diagnodsticos son de polineuropatia desmielinizante hereditaria, leucoencefa-
lopatia bilateral en el contexto de la enfermedad de Charcot-Marie-Tooth (grupo de
trastornos neuromusculares que afectan a los nervios periféricos), neuritis optica an-
terior bilateral y cofosis bilateral, compatible con el sindrome de Rosenberg-Chutorian
(degeneracién nerviosa Optico-acustica con polineuropatia). Posteriormente, dicho
diagndstico fue evolucionando, manteniéndose los sintomas antes descritos con un
deterioro progresivo de su salud.

Su historia social incluye haber trabajado como autdonomo de una empresa que
se dedicaba a pequefios arreglos y una situacién familiar de divorcio con custodia
compartida de un hijo. Sus relaciones sociales disminuyeron considerablemente
tras la aparicion de la discapacidad. Los apoyos mas directos provienen de su
madre y de una hermana. Reside en una zona rural carente de servicios y mal co-
municada. Sus ingresos econdmicos mejoraron considerablemente tras la revision
de la pension.

La atencidon de nuestro equipo comienza en septiembre de 2013, en diferentes
areas de intervencion.

A nivel visual, en el momento de su afiliacién presentaba vision monocular, con una
agudeza visual de lejos de 3/90 y de 0,08 de cerca (Test de lectura de Zeiss) (Orga-
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nizacion Nacional de Ciegos Espanoles, 1999), con reduccidén de campo. Necesitaba
ayudas en torno a 5 aumentos, adquiriendo una lupa manual electrénica (Pvo) sobre
la que tuvo que realizar adaptaciones para manejarla de forma mas sencilla, asi como
unos filtros de absorcion polarizados. También utilizaba una gorra de forma habitual.
En la actualidad apenas percibe luz, por lo que ya no le son de utilidad ninguna de
estas ayudas.

Figura 1

A nivel auditivo, inicialmente presentaba una sordera total y, un afio después,
tras la realizacién de un implante coclear y recibiendo numerosas sesiones logo-
pédicas, obtiene unos buenos resultados auditivos con una recuperacion de mas
del 50 %.

Cuando comienza nuestra intervencién, se comunicaba de forma oral a nivel
expresivo, y a nivel receptivo le escribian con rotulador grueso negro en una
libreta, con resultado variable segun la iluminacion. Pero también habia desa-
rrollado un cdédigo personal con toques en un hombro u otro, segun fuese s/ o
positivo (derecho), no o negativo (izquierdo). Nosotros comenzamos las sesiones
comunicandonos con él con el ordenador, con fondo negro y letra blanca Arial
de 48 pt, controlando la iluminacién. Posteriormente, comienza la intervencion
de un mediador de FOAPS con escritura de mayusculas en palma y dactiloldgico,
continuando con el aprendizaje de lengua de signos apoyada. Actualmente con-
tinda con esta atencion. Aprende braille de una forma muy original (asociando
los puntos a cantidades), y lo puede escribir aunque no leer, por sus dificultades
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de discriminacion haptica debido a su afectacidon del sistema nervioso periférico
(Simén, 1994). Asi mismo, realiza sesiones de comunicacion grupales para poder
practicar lo aprendido con compafieros.

En Orientacion y Movilidad, comenzamos trabajando la técnica de guia vidente y el
bastén, como simbolo y para detectar desniveles. Continuamos con el aprendizaje del
uso del bastén largo, con sus distintas técnicas para interiores y exteriores. En exte-
riores también se utilizd una franja-guia a modo de orientacién en espacios abiertos
(Martin y Luengo, 2003).

Los primeros problemas derivados de su falta de audicidn surgen en los cruces,
ya que, al solicitar ayuda verbalmente, el publico no entendia que era sordo. Para
identificarse como tal, él mismo nos demanda un chaleco identificativo de persona
sordociega, utilizando posteriormente dicha identificacion en una mochila. Para me-
jorar su orientacion, incorporamos el uso de planos visotactiles. Comienza a utilizar
de forma auténoma los autobuses interurbano y urbano (que nunca habia usado),
empleando tarjetas personalizadas para solicitar la parada del autobus deseado
(ideando un soporte para sujetarla al bastdn) y para utilizar en el interior del autobus
demandando la parada al conductor. Cuando comienza a recuperar audicidén prescinde
del chaleco identificador, porque refiere que el publico, al leer que es sordociego, no
le habla, recomendandole posteriormente su uso exclusivamente en su entorno rural
(carretera local sin arcén con un firme en malas condiciones). Realizamos diferentes
adaptaciones en el bastén: segmentos rojos (para asociarlo a persona sordociega),
velcros, iman y ventosa (estos ultimos para sujetar el baston en algunas situaciones
y tener libres las manos) (Organizacién Nacional de Ciegos Espaioles, 1990; Ortiz y
Matey, 2011)... En los ultimos tiempos, su movilidad se ha visto reducida, no tanto por
su pérdida visual como por el agravamiento de su estado de salud y sus dificultades
motrices y de equilibrio.

En las habilidades para la vida diaria, trabajamos el reconocimiento del dinero
(presentando dificultades tactiles), materiales comunes y especificos. En este punto,
comienza ideando un despertador por aire para personas sordociegas (conectando
un ventilador a un programador de tiempo con aire frio o caliente dependiendo de la
época del afio, utilizando el mas incobmodo en cada momento). En tareas del hogar,
como planchar, utilizamos la suela de teflon para mayor seguridad. Para fregar el
suelo manifiesta dificultades, por lo que idea un cubo de fregona adaptado para con-
trolar la zona de escurrido. En la cocina, usamos el microondas por mayor seguridad,
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y también por su problema de sensibilidad y porque nunca antes habia cocinado;
marcamos diferentes electrodomésticos, etc.

Figura 2
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Figura 4

Figura 5

En tiflotecnologia, aprende mecanografia (Mecanet) y, segin va cambiando su si-
tuacion sensorial, va utilizando ZoomText, NVDA (a baja velocidad), internet, distintos
tipos de moéviles (al principio, con fondo negro y letra blanca de gran tamafio), comu-
nicandose en la actualidad principalmente con su smartphone (sistema Android), por
voz, por WhatsApp, correo electrénico y busquedas por internet.
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Figura 6

En cuanto a actividades socioculturales y deportivas, siempre se ha mostrado como
una persona activa con intereses por distintas cuestiones y, sobre todo, por las rela-
ciones sociales. Cuando José acudid a la ONCE, su vida social se habia visto mermada
considerablemente por la discapacidad sobrevenida. En ese sentido, se encontraba
deseoso de poder restablecer, en cierta medida, esa actividad anterior y de crear
nuevos vinculos y relaciones sociales, asi como de recuperar un tono muscular con el
ejercicio fisico que, por su enfermedad, iba mermando. Ha participado en talleres de
manualidades, yoga, pilates, asistido al polideportivo y a la piscina, a convivencias de
fin de semana y charlas en ciclos de mediacién comunicativa, donde colaboré con otro
afiliado sordociego en dos charlas dirigidas a estudiantes y profesorado de dos centros
de la Region en los que se imparten dichos ciclos, aportando su experiencia de una
forma ldgica, cercana y solidaria, resultando ser un buen comunicador a pesar de sus
carencias formativas y culturales. Sigue participando en todas aquellas actividades de
dia o fin de semana que se van organizando con el grupo de personas sordociegas
0 ciegas: visitas culturales, comidas, cine-foros, diferentes grupos de Whatsapp de
accesibilidad, de sordociegos... En la actualidad, preside Asocide Regidon de Murcia.

Debemos destacar aqui la importancia de la mediacién, al iniciar y establecer pau-

tas comunicativas necesarias para este colectivo de personas sordociegas. El vinculo
con el usuario va mas alla de la mera relacién profesional. Segun el mismo usuario
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expreso en las charlas que tuvimos con los estudiantes de los ciclos formativos de Me-
diacion Comunicativa, «las personas que se dedican a esta labor no deben limitarse
a cumplir un horario y unas funciones establecidas de una manera rutinaria, sino que
deben poner el corazén en ello».

Los aspectos que se abordaron en el area de comunicacion han ido evolucionando
y adaptandose a sus cambiantes necesidades. Ello exigié tanto al mediador como
a los demas profesionales estar alerta para entender estas nuevas necesidades y
adaptarnos a sus intereses y demandas. Asi, podemos nombrar:

Aprendizaje de secuencia de mayusculas en palma, con tablilla de comunicacion
adaptada, ya que las habituales no eran funcionales para él.

Adaptacion de carteleria para solicitar la parada de autobuses urbanos.

Libreto de carteles para solicitar al conductor la parada deseada y que sirviese
de recordatorio durante el trayecto.

Aprendizaje de dactiloldgico en palma, con adaptaciones por la dificultad tactil y
la lengua de signos apoyada.

Elaboracién de un alfabeto dactilolégico con fotos y explicacidon de cada una de
las letras.

Adaptacion de algun plano de distintos recorridos, con rutas visotactiles.

Redactar aquellas explicaciones de caracteristicas de las monedas, rutas, etc.,
demandadas por José e introducirselas en un pendrive para que él las pudiese
ver en el ordenador de casa.

Fomentar el contacto con otros sordociegos atendidos para que practicasen los
conocimientos adquiridos del dactilolégico, etc.

Comunicacién grupal, fomentando asi la practica de esta comunicacién y las
relaciones entre el grupo de personas sordociegas. También se agregan a esta
comunicacién grupal un grupo de voluntarias estudiantes de un ciclo de Media-
cién Comunicativa.
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Desde que le practican el implante coclear la comunicacion se va haciendo dia a dia
mas oral.

Figura 7

La atencidn psicolégica nos aporta datos sobre una buena capacidad intelectual,
de recursos personales y de estrategias de afrontamiento como variables relevantes
(Ringering y Amaral, 2000). Se muestra como persona positiva y optimista, sincera y
amistosa, extrovertida y bromista.

José no presentaba una sintomatologia ansiosa y depresiva grave (Dodds, 2006)
secundaria a la deficiencia visual, si bien mantenia una especial preocupacién por
otros temas de orden familiar y social, con repercusiones emocionales y econdémicas.
En este contexto, las limitaciones visuales ocupaban un segundo plano en su pensa-
miento, mas ocupado en los temas citados y en las dificultades auditivas y su posible
evolucion.

Se inicid la intervencion con caracter informativo/preventivo (Cacho y Checa, 2004)
y se introdujeron técnicas dirigidas a la reestructuracion cognitiva, el incremento de
la actividad, el cambio de actitudes y la atencién familiar.

La evolucion, desde el punto de vista psicologico, ha sido muy buena, pudiendo

destacarse como variables implicadas en el proceso sus recursos personales previos,
los aprendizajes adquiridos y el incremento de actividad personal gratificante.

CasTEION, P., CERVIGON, D., CHEcA, F. J., MEroNO, C., y DE LA PENa, J. M. (2018). Un caso singular de
sordoceguera. Integracion: Revista digital sobre discapacidad visual, 72, 8-22.

16



- INTEGRACION: REVISTA DIGITAL SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 72 - Junio 2018 - ISSN 1887-3383 -

Esta experiencia se desarrollé desde septiembre de 2013 hasta febrero de 2017,
enmarcada en cuatro periodos, coincidentes con los cuatro Planes de Atencidn Indivi-
dual (P1A), y las correspondientes areas de intervencion, como se detalla en la Tabla 8.

Tabla 1

1.°r PIA
Sep. 2013 - Dic. 2013

2.9 PIA
Ene. 2014 - Ago. 2014

Vision

AV lejos ob 3/90 OI —
AV cerca oD 0.08 OI —
Ccv oD Reducido OI —

Ayudas opticas,
no Opticas
y electrénicas

¢ Precisa 5 aumentos.

® pPVO.

e Filtros grises (MLFilter Pol 3
400).

® PVO.

e Filtros grises de absorcién po-
larizados y convencionales.

e Gorra.

Audicion

Cofosis AO.

Rehabilitacién logopédica.

Ayudas auditivas

Implante coclear. Audifonos.

Comunicacion

e Ordenador Arial 48. Letra blanca
sobre fondo negro.

e Codigo personal.

¢ Oral expresiva.

¢ Libreta con rotulador grueso
negro (segun iluminacion).

e Mediador FOAPS.

e Mayusculas y dactilologico en
palma.

e Ordenador.

e Libreta con rotulador grueso
negro (segun iluminacion).

e Implante coclear.

e Comienza oral receptivo.

o ZoomText.

oyM e Técnica guia vidente. e Interiores y exteriores desco-
e Bastdon como simbolo y detec- nocidos.
cién desniveles. e Baston largo.
e Chaleco identificativo.
¢ Planos.
¢ Uso auténomo bus interurbano
e inicios urbano.
HVD e Reconocimiento billetes. e Monedas.
e Materiales especificos (metros, e Juegos de mesa (parchis,...).
relojes, etc.). ¢ Planchar.
e Despertador (adaptacion).
Tiflotecnologia e Mecanografia. e Blackberry (adaptacion).

¢ NvDA (baja velocidad).
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1.er PIA
Sep. 2013 - Dic. 2013

2.2 PIA
Ene. 2014 - Ago. 2014

Actividades
socioculturales
y deportivas

¢ Talleres ONCE: manualidades,
pilates y yoga.

e Convivencia jovenes fin de
semana. Consejo Territorial.

¢ Jornadas UP fin de semana.

CV en OD: puntos aislados de
vision central.

AV disminuyendo.

Braille e Ordenador (comunicacion). e Mediador.
e Maquina Perkins. e Escritura braille con Perkins.
Periodicidad Rehabilitacion: 1/s de 95’ Rehabilitacion.: 1/s de 140’
atencion Tiflotecnologia: 1/s de 90’ Tiflotecnologia: 1/s de 90’
Braille: 1/s de 90’ Braille: 1/s de 90’
Atencion psicoldgica: 1/s 45’ Atencion psicoldgica: 1/s 45’
Comunicacién: 1/s de 90’
3.°" PIA 4.9 PIA
Oct. 2014 - Jul. 2015 Oct. 2015 - Feb. 2017
Vision

Mayor pérdida de AV y CV
(apenas vision).

Ayudas opticas,
no oOpticas
y electrénicas

® pVO.
e Filtros grises.
e Gorra.

® pVO.

e Filtros grises de absorcién po-
larizados y convencionales.

e Gorra.

e Inicios lengua de signos
apoyada.

Audicioén Recuperacion auditiva 60 %. Audicién de un 56 %.
Logopedia. Logopedia.
Ayudas auditivas fdem. fdem.
Comunicacion e Mediador. e Mediadora.
e Oral, expresiva y receptiva. e Oral.
e Mayusculas y dactiloldgico en e Mayusculas y dactilolégico en
palma. palma.

e Lengua de signos apoyada.

OoyM

¢ Uso carteleria para bus urbano
y uso auténomo.
e VVoluntariado ONCE.

e Prescinde chaleco identificador.

¢ Adaptaciones baston.

¢ Sin mediador.

¢ Rural (chaleco).

¢ Dificultades motrices,
disminuye movilidad.
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3.¢" PIA 4.0 PIA
Oct. 2014 - Jul. 2015 Oct. 2015 - Feb. 2017
HVD ¢ Reconocimiento monedas e Marcar.
y billetes (plantilla). e Fregar suelo.
¢ Planchar. ¢ Planchar.
¢ Reloj parlante. e Cerraduras.
Tiflotecnologia e Internet. e Pendiente Internet en casa.
e Ampliacion muy alta. ¢ Posibilidad de iPhone.
® NVDA.
Actividades ¢ Polideportivo. e Charlas en mddulos de media-
socioculturales ¢ Piscina. cion comunicativa.
y deportivas ¢ Polideportivo.
Braille e Ordenador (comunicacion).
e Maquina Perkins.
Periodicidad Rehabilitacidn.: 1/s de 140’ Rehabilitacién.: 1/s de 100’
atencion Tiflotecnologia: 1/s de 90’ Comunicacion: 1/s de 45’
Comunicacion: 1/s de 180’ Comunicacion grupal: 1/s de 90’
Resultados

José alcanzé un importante nivel de autonomia personal, a pesar de sus limitaciones
motoras y sensoriales degenerativas, que se vio mermado en los ultimos tiempos por
el agravamiento de su salud.

En el momento actual es capaz de expresarse en sistema braille, aunque sus dificulta-
des hapticas le imposibilitan la lectura en este cddigo. Escribe en teclado mecanografico
en ordenador con revisor de pantalla, utiliza smartphone, WhatsApp, correo electronico
y procesador de textos. Ha aprendido escritura en mayusculas y dactiloldgico en palma,
y se encuentra en proceso de aprendizaje de lengua de signos apoyada.

Respecto al lenguaje oral, desde el principio mantiene un correcto lenguaje expre-
sivo y, a partir del implante coclear, el lenguaje receptivo va mejorando cada dia, pero
presentando dificultades comprensivas en lugares ruidosos.

Sus relaciones sociales se han visto recuperadas y, en algunos contextos, incluso

incrementadas como consecuencia de sus aprendizajes de comunicacién y por su par-
ticipacion en actividades institucionales ofrecidas por la ONCE y otros recursos de zona.
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Conclusiones

A la vista de los resultados, parece evidente la mejora general experimentada por
José, particularmente en su integracion social. Pero, es momento ahora de resaltar
que esta mejoria ha sido posible por el esfuerzo personal del afiliado, por el trabajo
particular en cada una de las areas de intervencion y sus profesionales, asi como por
otros factores, sin cuya confluencia no se habria llegado tan lejos en la consecucion
de los objetivos:

e El apoyo familiar: Su importancia, tanto en su vertiente de apoyo fisico o ins-
trumental como en su papel emocional y motivador, ha resultado de capital
importancia. Sin esta implicacién familiar, no habrian sido posibles los resultados
obtenidos.

e El trabajo interdisciplinar, que ha permitido buscar las soluciones coordinadas
conforme se han ido presentando los diferentes problemas.

e Una atencién dinamica: Las caracteristicas de la enfermedad, en ocasiones
como esta, no se presentan de una forma estatica, estable, sino que obedece a
una realidad dinamica, cambiante. Esta experiencia nos ensefia que es obligado
estar atento, desde la perspectiva de los distintos profesionales, a las necesida-
des que la persona va planteando, y a entender la atencién como un continuo
en permanente evolucion.

e La colaboracion institucional: Un caso como el que aqui se ha presentado
—en el que intervienen circunstancias médicas, psicoldgicas, sociales, educati-
vas— no puede abordarse sino con la participacion de instituciones que puedan
dotar de los recursos necesarios.

Esperamos que esta experiencia pueda suponer una contribucion para casos futuros,
tanto lo que ha ensenado la propia experiencia como las aportaciones de la persona.

La escasez de muestras, asi como la variabilidad entre casos, no facilita la inves-
tigacion encaminada a establecer procedimientos tipo o la cuantificacion de forma
precisa del peso relativo de las variables implicadas, por lo que serdn necesarias
mas investigaciones. Pero el trabajo que aqui se ha presentado creemos supone una
modesta contribucién que puede guiar el trabajo de los profesionales y mostrar hasta
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donde el esfuerzo de todos nos acerca a conseguir los mejores objetivos para nuestros
rehabilitandos. Por dificil que pueda parecer, merece la pena intentarlo.
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