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Construyendo un futuro para las personas con Sordoceguera






Javier Lamban Montanés

Presidente de la Diputacién Provincial de Zaragoza

La Federacién Espanola de Sordoceguera (FESOCE) esta formada por un colectivo de personas
que, por encima de todo, tienen la virtud de mostrarnos su espiritu de superacion y que luchan
y defienden sus legitimos derechos para mejorar la calidad de vida de la poblacién sordociega y

de sus familias, como lo hace el resto de la sociedad.

Si al igual que intentamos y proponemos objetivos que tienen como meta final superarnos cada
dia en aras de una mejor convivencia, no es menos cierto que lo debemos hacer con este co-

lectivo con mas interés si ello es posible.

La Diputacién de Zaragoza quiere colaborar con la incesante y valiosa labor que desempena
esta Federacién y para ello ha decidido llevar a cabo la impresion de esta publicacién que servira
para dar a conocer esta discapacidad, posibilitando que esta informacion llegue a los afectados,

familias, profesionales de diferentes disciplinas y puedan obtener asi la ayuda necesaria.

Unicamente me resta animar a la Federacién Espafiola de Sordoceguera a que continten des-
empenando el extraordinario trabajo que realiza dia a dia en beneficio de todas aquellas perso-

nas que padecen esta discapacidad.






Ana Isabel Lima Fernandez

Presidenta del Consejo General de Colegios Oficiales de Diplomados en Trabajo Social y Asistentes Sociales

El Consejo General de Trabajo Social ha colaborado en la elaboracién del Manual de referencia
sobre Sordoceguera para Servicios Sociales, Sanitarios y Educativos, con la intencién de apoyar
en la consecucion de los objetivos con los que se ha realizado, sobre todo en la importancia de

la provisién de servicios adecuados a las personas con sordoceguera.

Si desde el Trabajo Social nos preguntasemos cémo podemos contribuir con nuestra labor
cotidiana en la construccién de un futuro para las personas con sordoceguera, una de nuestras
labores fundamentales seria conocer a estas personas y sus familias mas en profundidad, iden-

tificarlas y comprobar si estan recibiendo los servicios apropiados.

Los manuales toman su verdadero valor si son utilizados, de ahi la importancia de que los
profesionales conozcan ®ste y lo manejen, ofreciendo asi un buen soporte desde los servicios
sociales, sanitarios y educativos, que les permita mostrar todas las ayudas auditivas y visuales
existentes en el mercado y ademas puedan asesorar sobre las que pueden ser mas adecuadas

con el fin de que las personas con sordoceguera decidan cuales utilizar.

Sin duda, es también necesario que colaboremos en la identificacién y mantenimiento de un
registro de personas con sordoceguera; el manual también pretende acercarnos mucho mas al
conocimiento de este ambito de intervencion, para que podamos identificar los factores clave
que afectan a su vida independiente, autonomia y habilidad para tomar decisiones, gestion de
las rutinas personales y dom@sticas, salud y seguridad e implicacién en educacién, trabajo, ac-

tividades sociales y comunitarias.



Debemos procurar el acceso a la informacién sobre los servicios publicos existentes, pero tam-

bién de los servicios disenados especificamente para los que no puedan beneficiarse de ellos.

En este momento en que se han contemplado algunas de las necesidades especificas en nuestra
legislacion, por la que se reconocen las lenguas de signos espanolas y se regulan los medios de
apoyo a la comunicacion oral de las personas sordas, con discapacidad auditiva y sordociegas,
consideramos que se puede dar un salto cualitativo en la mejora en la atencién a las necesi-
dades de este colectivo. En este camino que acabamos de iniciar, creemos que los resultados

dependen de todos y todas.



Contenido

[, PreSentacion ........coccooiiiiiiiiiiiieiieceee ettt ettt 13
2. SUMANIO ettt ettt ettt ettt et b bbbt st st st e sbe e bt esneenbeens I5
3. Manual de referencia: Orientaciones ...........ccccecvevciiriiiniiiniienienieniceceeiee 17
3.1 Sordoceguera — Definiciones y descripciones..........cccccceeevveenersvennenne 17

3.2 Sordoceguera — Congénita y adquirida ........ccccceeeveeeiieeniiienneennieenneenne 18

3.3 Reconocimiento de la Sordoceguera ............cocceeiinieniiniineencniecnene 19

3.4 1dentificacion .........coceevieriiriiiiie e 19

3.5 EValUACION ..o 20

3.6 Provision de SErviCios ..........cceceerieveiniiiiiennienienieetenece e 21

3.7 Informacion ........ccccoceriiriiiiiiiiie e 21

3.8 Seguimiento del Progreso ..........ccceeverienriniicnienieceee e 22

4. La Sordoceguera, causa de dependencias cCOmPplejas ......cccccevvveerveenvernveennnen. 23
4.1 EStructuras y SEIrviCios .........cccceveeieriinienienienieenieeseesee e 24

4.2 Soporte durante toda la vida y SErvicios ..........ccecceeevveeveernierneenneenne. 24

4.2.1 Recién nacidos con plurideficiencias .........ccccceevieeniinieennneenns 24

4.2.2 ALENCION PreCOZ ....ueeiiiieiieeiieeniieesteeitee st e eieesiteeseesreesaseeas 25

4.2.3 Etapa educativa ......c.cceceeriiiiiiiiiiii 25

4.2.4 AdOIESCENCIA ....uveiuiiiiiiiiiiicicetcteeee s 26

4.2.5 AdUIOS ..o 26

4.2.6 Tercera edad. Personas mayores con Sordoceguera .............. 26

4.2.7 Consideraciones finales ..........c.ccceceeviireiniininncnnenicnicneenen. 27

5. Profesionales ...........cooiiiiiiiiiieeie e 29

5.1 Diferencias en los roles de los prestadores de servicios asistenciales .. 29

5.2 Los profesionales de los SSES ante la Sordoceguera ................cccccu.. 32
6. Padres ..o 37
7. Propuestas d€ @CCION ........cccueerueieieereiinieeneeeneeeeiteesiteesatesesteesieessneeseseessreesanee 39
8. Guia breve de deteccidn de la Sordoceguera .........ccccceveevieriieeniiniienienicneeen. 41
9. Formularios derivacién informacién al CRS ...........cc.ocoeiiiniiniininiiicieee 43
[0. ELIOlOZIAS .....eooviimiiiiiiiiiicieeeee e 47
Anexo | Definiciéon Espanola de SORDOCEGUERA ........cccccooviiiviiniiiniieeeeee, 59
Anexo Il Declaraciéon 01/2004 del Parlamento Europeo ..........cccccevviiiiininnnenne. 6l



Anexo |l ”Estudio sociodemografico de las Personas Sordas y Sordociegas

A Catalua” oo et e ettt ——————————— 63
Anexo IV Proposicién no de ley 161/000800 ..........cccooveveeeeienininieeneneneeeenne. 67
Anexo V Articulo 4. Ley 27/2007, de 23 de octubre ..........cceccvevveierniensieeniieenneen. 69
GIOSAIO ..ottt ettt sttt et sttt e e e r e re e e reeas 71
BiblIOZrafia ......cocueriiiiiiiieieee e 79
FESOCE y sus entidades Mi€mbrosS...........ccooveirierriernieriieneeeeeereeereeeiee e 8l
AGRADECIMIENTOS ..ottt ettt st 85



Presentacion

Este manual pretende orientar a los profesionales de los Servicios Sociales, Educativos y Sanita-
rios de Espana en el mundo de la Sordoceguera. Con animo de hacer la lectura menos densa,
a lo largo del manual haremos referencia a éstos como SSES (siglas de Servicios Sociales, Edu-

cativos y Sanitarios).

En el momento de esta publicacién, existe una casi total carencia de servicios y estructuras de
soporte pensadas para este colectivo. Asi pues, hablaremos de las necesidades y especificida-
des del colectivo para que los profesionales de los SSES puedan detectar casos y adecuar los

servicios y estructuras existentes.

Las personas con discapacidad sensorial doble (Sordoceguera) plantean, ademas de los de-
rechos comunes al conjunto de la poblacién, un conjunto de demandas especificas que hay
que planificar de manera integral como un hecho diferenciado en las politicas sociales, con el
objetivo de conseguir su participacién normalizada en la sociedad y el disfrute de los bienes y

servicios que @sta ofrece.

Este hecho diferenciado justifica que desde el Gobierno y desde las entidades del sector se
plantee la necesidad de confeccionar un plan integral para garantizar los derechos y la autono-

mia personal a las personas con Sordoceguera.
La sordoceguera es una discapacidad especifica reconocida como tal por:

* 2004, Parlamento Europeo. Declaracion 1/2004. Promovida por la EDbN European
Deafblind Network.
* 2005, Parlamento Espafiol. Proposiciéon no de Ley 161/000800.

La sordoceguera ha sido contemplada -en algunas necesidades- en la ley del Parlamento Es-
panol Ley 27/2007, de 23 de octubre (publicada en el BOE del 24 de octubre del 2007) por la

que se reconocen las lenguas de signos espanolas y se regulan los medios de apoyo a la comu-



nicacién oral de las personas sordas, con discapacidad auditiva y sordociegas. En concreto, en
la “Disposiciéon adicional sexta. Atencién de la Sordoceguera” dice “El Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales realizara un estudio en el que se determine el nimero de personas con sordo-
ceguera, sus condiciones de vida y su ubicacion geografica, a efectos de determinar los centros
de referencia que se deberan crear, asi como el establecimiento de recursos mas acordes con

las especiales necesidades de este colectivo...”.

En consecuencia, enfatizamos algo que se ira concretando a lo largo de este documento:

* la obligatoriedad de que los SSES mantengan actualizado un registro de las personas con
sordoceguera en su area de influencia.
* la conveniencia de que los SSES establezcan convenios de cooperacién con el Centro

de Recursos para la Sordoceguera de FESOCE.

Ricard Lépez
Presidente de FESOCE




Sumario

A modo orientativo, una persona con sordoceguera es aqu®lla que tiene combinacién de defi-

ciencia visual y auditiva.

No se ha definido actualmente ninglin baremo especifico para la deteccién de sordoceguera. La
comunidad sordociega es muy diversa en cuanto a etiologia, grado de afectacién sensorial y de
autonomia. Cada caso se tiene que personalizar y cada situacién familiar y social se diferencia

entre si, dando lugar a casos muy diferentes.

Se estima que hay al menos 40 personas con sordoceguera por cada 100.000 habitantes, segiin

censos realizados en otros paises europeos'.

En Espana, la mayoria son desconocidas para los SSES? competentes. De las que estan en con-
tacto con los SSES, la mayoria —por no decir todas- no estan identificadas como personas con
discapacidad sensorial doble (Sordoceguera) ni estan recibiendo servicios apropiados. Esto es

de aplicacion tanto para adultos como para ninos.

Este documento es relevante para todo el personal de los SSES, tanto de centros

publicos como privados (concertados o no).

IDepartment of Health (2001). “LAC(2001) 8 Social Care for Deafblind Children and adults”. Londres. Departamento de
Salud.

2Siglas de Servicios Sociales, Educativos y Sanitarios.






Enric trabajando la orientacién, la movilidad y la autonomia por su mediador, que por
un rato ocupa la situacién que muchas veces ocupa Enric en su sillita

Manual de referencia: Orientaciones

3.1 Sordoceguera — Definiciones y descripciones
La definicion de Sordoceguera aceptada en Espana puede verse en el Anexo |.

No obstante, para un uso “cotidiano” bastaria con decir “Las personas pueden ser consi-
deradas como sordociegas si la combinacion de deficiencia visual y auditiva le causan
dificultades con la comunicacion, el acceso a la informacion y la movilidad”. La sor-
doceguera se puede detectar en todas las edades, incluyendo ninos, aunque la incidencia mas

grande se da en la tercera edad.

El término “pérdida sensorial dual” se puede usar como un sinénimo de Sordoceguera y nos
da a entender que esta pérdida combinada es significativa para la persona a pesar de que pueda

no ser profundamente sorda y totalmente ciega.



Es en el sentido que una deficiencia sensorial impacta o limita el uso que se puede hacer de la
otra lo que causa la dificultad incluso en el caso de que analizadas por separado puedan parecer

leves.

Muchas personas no se definen a si mismas como “sordociegas” o con “pérdida sensorial dual”.
Pueden usar frases como “No veo o no escucho demasiado bien”. No obstante, describen
la pérdida visual y auditiva en términos que nos permiten ver sus dificultades en el funciona-

miento del dia a dia.

3.2 Sordoceguera — Congénita y adquirida
Podemos identificar cuatro grupos basicos de personas con sordoceguera:

* Personas con deficiencia visual y auditiva desde el nacimiento o en edad muy
temprana.

* Personas con deficiencia visual desde el nacimiento o en edad muy temprana, y con
pérdida auditiva adquirida mas tarde.

* Personas con deficiencia auditiva desde el nacimiento o en edad muy temprana, y con
pérdida visual adquirida mas tarde.

* Personas con deficiencias auditiva y visual adquiridas tarde en la vida.

El efecto de la sordoceguera sobre la persona puede ser muy diferente dependiendo de las

oportunidades de aprendizaje que haya tenido.

Las personas con Sordoceguera de nacimiento (congénitas) tendran poco o ningln lenguaje
formal y una comprensién del mundo muy limitada dado que no han tenido la oportunidad de

ver/oir a otras personas y las cosas que suceden a su alrededor.

Por el contrario, las personas con sordoceguera adquirida tendran la ventaja de recordar a vista
y oido y habran podido aprender el lenguaje. Los métodos de comunicacién variar§n, conse-

cuentemente, y podrian ser:

* Oraly lectura labial.
* Lengua de signos o algin sistema alternativo p.ej. bimodal o Makatén.

* Signos en campo visual, restringido o apoyado.



* Braille y Moon.

* Bloques alfabéticos.

* Dactilolégico.

* Notes escritas.

* Comunicacién electrénica (con salida Braille o letras en formato grande).

* Signos propios.

* Tadoma (normalmente utilizado como una fuente adicional de informacion).

e Combinaciones de los anteriores.

En cualquiera de estos casos, los informadores, evaluadores o proveedores de servicios para
personas con Sordoceguera han de tomar la iniciativa de maximizar la comunicacién. De esta
forma aseguraremos que tanto las personas con Sordoceguera como las que las asisten se im-
pliquen totalmente en la evaluacién, la planificacion y la provisién de servicios. Se ha de aceptar

que esta implicacion puede necesitar tiempo antes de que se pueda conseguir.

3.3 Reconocimiento de la Sordoceguera

Adjuntamos un juego de descriptores para poder reconocer casos de sordoceguera
en la “Guia breve de deteccion” anexa. Hay un descriptor para sordoceguera congénita
y otra para adquirida. Diferenciar el tipo es importante, ya que requieren intervenciones dis-

tintas.

A menudo las personas con discapacidad sensorial doble que estan a cargo de los SSES no son
reconocidas como sordociegas. Esto puede ocurrir porque fueron evaluadas cuando solo pa-
decian una de las deficiencias y/o porque les ha sobrevenido mas tarde. Otra causa puede ser

porque otra discapacidad (p. e]. de aprendizaje) “enmascare” la Sordoceguera.

Mas informacién sobre concienciacién y comunicacion esta disponible en la pagina web de FE-

SOCE (www.fesoce.org) o de las entidades miembros.

3.4 Identificacion

Los SSES han de identificar, estar en contacto y mantener un registro de las personas con
sordoceguera en su area de influencia. En esta tarea, han de ser conscientes que muchas de

las personas identificadas con discapacidades de aprendizaje, plurideficientes o con problemas



asociados a la edad pueden también padecer la doble discapacidad sensorial.

Los nifnos sordociegos estan normalmente bajo la atencién de servicios pediatricos desde el
nacimiento. No obstante, la totalidad de discapacidades pueden no ser aparentes hasta mas

tarde.

En consecuencia, se requerira el seguimiento del equipo de control del nifio incluyendo ser-
vicios de especialistas audiélogos y oftalmdlogos. Se han de hacer los preparativos necesarios
para asegurar el soporte de los SSES, las organizaciones relacionadas y la autoridad educativa.
En estos preparativos se han de evaluar los servicios que pueden ser mas apropiados para ofre-

cer al nino y su familia.

El uso del screening auditivo neonatal ha de ser de uso universal.

3.5 Evaluacion

Es necesario identificar el efecto que la discapacidad sensorial doble tiene sobre los factores

clave que afecten a la vida independiente:

* autonomiay habilidad para decidir y tomar el control de la propia vida
* salud y seguridad
* gestién de las rutinas diarias de vida personal y doméstica

* implicacién en educacion, trabajo, familia, actividades sociales y comunitarias.

Los SSES han de organizar, tan pronto como una evaluacién inicial identifique que puede ha-
ber discapacidad sensorial doble, una evaluacién especializada llevada a cabo por un equipo de
personas especificamente formado y equipado para evaluar las necesidades de una persona con

Sordoceguera en:

* comunicacion

* contacto humano uno-a-uno e interaccién social
* soporte a la movilidad

* tecnologia asistiva

¢ rehabilitacién



La evaluacion ha de tener en consideracion tanto las necesidades actuales como las que se pue-
dan prever en el futuro inmediato. Es mas facil que una persona aprenda formas alternativas de
comunicacién antes de que su Sordoceguera se haya deteriorado hasta el punto que no pueda

utilizar ya su método prioritario de comunicacion.

Los SSES especializados han de estar en condiciones de mostrar a los usuarios todas las ayudas
auditivas y visuales existentes en el mercado. Han de ofrecer a cada usuario en particular las

que le puedan resultar adecuadas, de forma que pueda decidir por si mismo.

3.6 Provision de servicios

Es necesario que los SSES reconozcan la importancia de proveer servicios adecuados a las per-

sonas con Sordoceguera.

Esto puede significar organizar servicios disefados especificamente para personas con Sor-
doceguera sin la capacidad de beneficiarse de servicios publicos existentes. Similarmente, las
personas con una Unica discapacidad sensorial que acaben siendo sordociegas podrian no be-

neficiarse de los servicios anteriores basados en el otro sentido.

Los SSES han de asegurarse de disponer de profesionales especificamente formados en un ratio
uno-a-uno (p. ej. mediadores en Sordoceguera, guias-comunicadores, guias-interpretes etc.)
para las personas que lo requieran. Sea como personal propio, por acuerdos con organizacio-

nes o con proveedores independientes.

3.7 Informacion

La sordoceguera anade dificultades particulares en la accesibilidad a la informacion.
Los SSES han de asegurarse que la informacién que producen y emiten (sobre servicios,
procedimientos, etc.) sea accesible en formatos y métodos aptos para las personas con

sordoceguera.
Los SSES necesitar§n considerar no s-lo versiones en diversas medidas y formas de edicion,

como Braille, Moon, audio o video (subtitulado o signado) sino también en soporte informatico,

correo electronico, teléfonos de texto, Messenger o centros de intermediacion.

2|.



Para algunas personas con sordoceguera no hay ningin método de comunicaciéon mas que el
tactil a través de otra persona (p. ej. con lengua de signos apoyada o dactilolégico). En estas

circunstancias s-lo se puede aportar la informacién a través de un profesional especializado.

3.8 Seguimiento del progreso

La “Secretaria de Estado de Politica Social, Familias y Atencion a la Dependencia y
a la Discapacidad” debe verificar el cumplimiento de estas orientaciones. Esto com-
portaria la asignacion de una persona en cada SSES con el encargo de supervisar los
servicios para personas con sordoceguera y el censo de estas personas en su zona de
responsabilidad.

Los SSES, durante sus actividades, también han de controlar su progreso en el contacto con las
personas con Sordoceguera en su area - comparando el nimero de personas con las que estan

en contacto con el nimero esperado por calculo estadistico.



Monica esta escuchando con sus manos lo que su mediadora le signa. El tacto puede
sustituir a la vista a nivel comunicativo

La Sordoceguera, causa de dependencias

complejas. Necesidades

Las personas con sordoceguera son particularmente vulnerables a todo tipo de discriminacion
a causa de la complejidad de su discapacidad, a menudo degenerativa y con discapacidades
anadidas. Usualmente sus derechos fundamentales son descuidados y negados, incluso entre el

movimiento de personas con discapacidad.

Hasta ahora, muchas personas con sordoceguera son consideradas como no aptas para ser
educadas o para trabajar. Bajo el concepto de estado del bienestar solo se les reconoce el de-

recho a cubrir las necesidades basicas (alimentacién, vivienda, asistencia...).

Gracias a las normas sobre la igualdad de oportunidades de las personas con discapacidad de
las NNUU, la discapacidad no debe considerarse mas como un problema puramente médico
sino como algo mucho mas amplio que, junto a factores ambientales, afectan a la persona en

toda su dimension psicosocial.



En su introduccion, la norma dice “El principio de la igualdad de derechos significa que las necesi-
dades de cada persona tienen igual importancia, que esas necesidades deben constituir la base de la
planificacién de las sociedades y que todos los recursos han de emplearse de manera de garantizar

que todas las personas tengan las mismas oportunidades de participacion”.

En consecuencia, claramente la sociedad debe responsabilizarse de tomar medidas para supe-

rar las barreras a la plena participacion.

4.1 Estructuras y Servicios

Los SSES deben ser conscientes del derecho de las personas con sordoceguera a utilizar tanto
servicios genéricos como especificos que proporcionen el conocimiento y la flexibilidad nece-

sarios para cubrir sus necesidades.

Ademas, se debe apoyar y concienciar a la familia y a los cuidadores primarios tanto sobre las

opciones existentes como de la necesidad de su uso.

Los soportes y los servicios destinados a la poblacién en general (hospitales, escuelas...) deben
ser accesibles a las personas con sordoceguera para garantizar su NO DISCRIMINACION. A
este objeto, entre otros, es preciso contar con el soporte del Centro de Recursos en Sordoce-

guera que aporte conocimiento especializado.

4.2 Soporte durante toda la vida y servicios
4.2.1 Recién nacidos con plurideficiencias

La informacién a los padres y la forma en que se hace es fundamental y muy delicada. A me-
nudo el diagndstico no esta claro e, incluso, se basa s-lo en lo mas evidente. Los especialistas
médicos pueden no haberse encontrado antes con un caso semejante o tener un conocimiento

limitado.

Los padres deben ser informados sobre la verdadera situaciéon de la forma mas apropiada
posible, con mucha sensibilidad e intentando reforzar y dar soporte a su rol de padres. En
esta tarea se requerira, sin duda, la intervencion de diversos profesionales a todos los ni-

veles pero se recomienda un Unico interlocutor o persona de referencia con habilidades



comunicativas y empaticas.

Los SSES deben procurar soporte a toda la familia, padres, abuelos, hermanos, etc. Se re-
comienda soporte emocional a través de contactos con otros padres (programas “padre a
padre” y “Grupos de Ayuda Mutua” del CRS).

4.2.2 Atencion precoz

Inmediatamente después del nacimiento, el recién nacido con Sordoceguera y sus padres de-
ben tener acceso a equipos de atencién precoz que cuenten con especialistas en Sordoceguera.

Los aspectos relacionados con la Comunicacién y la estimulacién son esenciales.

4.2.3 Etapa educativa

Debe evaluarse cu8l es la modalidad educativa mas apropiada para el nifo/a o jo-
ven con Sordoceguera (inclusiva, integrada, compartida, especial, institucionalizada, 0
en el propio hogar...) teniendo en cuenta la especificidad de la discapacidad que pa-
dece. Serda conveniente re-evaluar periédicamente la modalidad en funcién de los re-

sultados. Con mucha probabilidad se requerird atenciéon especifica en areas como:

* Cuidado: necesidades médicas, higiene, bienestar (llagas, problemas alimentarios, pro-

blemas de equilibrio), rehabilitacién (fisioterapia, logopedia, ...).

*  Educacién: comunicacion (ensefar a comunicar tanto al nino o joven con Sordocegue-
ra como a su familia), habilidades de vida diaria (comer y beber, vestirse, vida en familia
y en comunidad).

* Tecnologia asistiva: las necesarias al alumno/a.

* Integracién Social: a causa de la discapacidad, muchos ninos con sordoceguera tienen
dificultad para aprender relaciones sociales de la propia familia por lo que se requiere

soporte especifico.

* Soporte a la familia: aparte la formacién necesaria en temas de comunicacién y otros,

se requiere una estructura de soporte que facilite programas de respiro.
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4.2.4 Adolescencia

Una compleja etapa de la vida para todos, con mayor motivo para adolescentes con Sordo-
ceguera. De nuevo, los padres y los profesionales deben trabajar juntos bajo un enfoque que

contemple todos los aspectos de la vida.

Las personas con sordoceguera tienen dificultad para comprender su desarrollo corporal y
hormonal y su estado emocional se ve dificultado por discriminaciones sociales, posibles sobre-

protecciones familiares y la falta de centros adecuados para atenderlos.
4.2.5 Adultos

Aun hoy dia las familias suelen ser el Unico soporte real y cuando este soporte deja de ser
posible las personas con Sordoceguera y gran dependencia son institucionalizadas en estable-
cimientos (residenciales, de dia, etc.) que no pueden ofrecer atencién individualizada ni, aun

menos, especializada.

Los proveedores de servicios deben planificarlos de forma centrada en la persona y conside-

rando los siguientes aspectos:

* Atencion especifica en las mismas areas de la etapa educativa.

* Mantenimiento del contacto con la familia.

* Vida independiente.

* Hospedaje apropiado tanto si es temporal como fijo.

* Centros de atencién especializados.

* Actividades laborales, ocupacionales, con soporte, etc. especializadas.
* Centros de atenciéon médica.

*  Programas adecuados de respiro.

* Otros, en funciéon de las necesidades especificas.
4.2.6 Tercera edad, personas mayores con Sordoceguera
Las personas mayores con Sordoceguera, como los nifios, son particularmente vulnerables a

todo tipo de discriminacién por lo que los servicios sociales deben velar de forma especial por

ellos.



En nuestros dias la esperanza de vida de las personas con discapacidad suele superar a la de
sus progenitores lo que anade la necesidad de crear estructuras de soporte que respondan a

este hecho.

Otra consideracién es que una de las consecuencias del envejecimiento de las personas es la
pérdida de agudeza visual y auditiva con los anos. Es bien conocido, aunque no se disponen
de datos estadisticos, que en esta etapa de la vida el nUmero de personas que adquieren la
sordoceguera es realmente importante. En estos casos se requiere soporte especializado en
la mayoria de areas de la etapa adulta y un programa especial urgente que dote de destrezas

comunicativas tanto a la persona con sordoceguera sobrevenida como a sus cuidadores.

4.2.7 Consideraciones finales

Como en el caso de todas las personas con necesidades de atencidon complejas, las necesidades
de las personas con sordoceguera deben ser consideradas tanto desde el punto de vista indivi-
dual como del de la familia y cuidadores.

El coste financiero de la atencién a personas con sordoceguera puede llegar a ser tan elevado

que constituye un grave problema. Solo el firme soporte financiero de la Administracién puede

vencer esta forma de discriminacién.

El juego: actividad socializadora. ©Georgina Zamora, Federacién AICE

.
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Dario en la sala multisensorial con su profesora Alicia

Profesionales

Es un principio basico que los profesionales y los padres trabajen juntos. Otro principio basico
es que, en Sordoceguera, debe trabajarse siempre en equipo. Los programas individualizados
de atencion, las evaluaciones y el seguimiento deben ser efectuados por equipos especializados
del que los profesionales especificos formen parte. Pero, (Qué profesionales especificos se

requieren en Sordoceguera y cudles deben ser sus perfiles?

5.1 Diferencias en los roles de los prestadores de servicios asistenciales

En muchos paises se han desarrollado distintos tipos de servicios para responder a las nece-
sidades de los distintos subgrupos de personas sordociegas y a las distintas situaciones. Asi
pues, las figuras creadas (profesionales o voluntarios) para asistir a estos colectivos reciben
distintos nombres en distintos paises, y tienen funciones especificas distintas. Pero todos ellos
comparten la misma tarea global: trabajar por el derecho de la personas con sordoceguera a
tomar decisiones. Les facilitan la informacién sobre el entorno, la comunicacién y los ayudan a

movilizarse.



Por ejemplo, en USA tienen, entre otras, la figura del Prestador de Servicios Asistenciales (co-

nocidos comunmente cémo SSP).

En algunos paises, los servicios de apoyo y de guia son provistos por distintas personas a la vez.
Por ejemplo, en Suecia una persona con sordoceguera puede recurrir a un intérprete y a un
guia para poder asistir y participar en una conferencia. Lo fundamental es que las personas
sordociegas necesitan “intérpretes” y “guias”, y necesitan acceder a la informacién mientras

son guiadas.

En Espana estan extendidos, principalmente, 3 tipos de figuras: el mediador, el guia-intérprete

y el guia-comunicador. Que seguidamente pasaremos a definir.

El Mediador:

* Profesional (en proceso de oficialidad como formacién reglada)

* Figura desarrollada en Canada (donde si es reconocida a nivel oficial). Hoy en dia se
utiliza en la mayoria de paises.

* Conoce sistemas de comunicacién alternativos al lenguaje oral, principalmente el de la
persona con sordoceguera con la que interviene.

* Hade saber qué es lo que significa tener sordoceguera, y estar formado en las distintas
formas de percibir de las personas con sordoceguera; en el proceso de desarrollo de
la comunicacién y adquisicién del lenguaje; en comunicacion adaptativa; en la relacion
entre problemas comunicativos y conductuales.

* Actla de nexo entre la persona con sordoceguera y el mundo

* Motiva, facilita y dinamiza

* Soporte en el desarrollo social e insercién laboral

* Permite que la persona con sordoceguera realice aprendizajes, mejore habilidades so-
ciales o disfrute de su tiempo de ocio.

* Su obijetivo principal: que la persona con sordoceguera aprenda a tomar sus propias

decisiones y alcance el mayor nivel de independencia posible
La mediacién puede tener dos orientaciones: Educativa y social.
La mediacion social es la mas imprescindible porque permite el desarrollo de la comunica-

cién, de las relaciones sociales, de la motivacién, de les habilidades sociales, de lazos afectivos...

Todas esas cosas que los nifnos/as o adultos sin esta discapacidad aprenden a vista y oido de la



simple interaccién con los padres, hermanos, familia extensa, amigos, ...

En la mediacion educativa es el mediador quien dirige en funcién de las instrucciones del
maestro de aula. En la social se debe suministrar toda la informacién necesaria y poner el én-
fasis en que la persona con sordoceguera sea quien tome las decisiones apropiadas a su edad

y capacidad.

El Guia-intérprete:

* Profesional reconocido a nivel oficial.

* Conoce fluidamente sistemas de comunicacion alternativos al lenguaje oral, en especial
el de la persona con sordoceguera para la que interpreta.

* Debe, en situaciones comunicativas dénde participe la persona con sordoceguera, in-
terpretar de una lengua a otra tanto los mensajes que emita el sordociego como los
que reciba.

* En todos los ambitos debe procurar a la persona con sordoceguera una situaciéon y una
adaptacién espacial que facilite su percepciéon y comunicacion.

* Su objetivo final es introducir a la persona con sordoceguera en el contexto, ubicarla en
la situacién en la que ambos se encuentran de forma que “vea, sienta y oiga” lo mismo
que su intérprete. De forma que la persona con sordoceguera comprenda el contexto
y se encuentre en igualdad de condiciones con respecto al resto de interlocutores a la
hora de participar, actuar o tomar decisiones.

* Deben ser conscientes de que la sordoceguera es una discapacidad Unica y de las impli-

caciones que eso tiene en la interpretacion,

pues no sélo tendran que interpretar sino

que también contextualizar.
Guia comunicador:

* Puede serlo cualquier persona con empa-
tia y sensibilidad, no tiene por qué ser un
profesional. Pueden serlo tanto familiares
como amigos o cualquiera que se comuni-

que con una persona con sordoceguera.

Consolacion se comunica con su esposo, Jose,
a través del dactilolégico en palma




* No tiene por qué conocer sistemas de comunicacién alternativos al lenguaje oral, sélo

voluntad y habilidad comunicativa.

Una persona sorda que utilice la Lengua de Signos y que, debido a problemas visuales, necesite
comunicarse por medio del tacto, puede recibir la ayuda de otra persona que utilice lengua de

signos.

En Espana solo existe formacién reglada para Guia-interprete (solo para personas con Sordo-
ceguera adquirida con alto nivel). Para el resto de necesidades profesionales la formaciéon es

asumida internamente por las organizaciones especializadas como FESOCE.

En general, los intérpretes y los Guias-interpretes de Lengua de Signos no cuentan con los
conocimientos extras que se necesitan para trabajar con todos los subgrupos de personas sor-

dociegas.

Un nifno o un adulto sordociego que participe en un programa de educacién deberia recibir
apoyo de un mediador educativo que trabaje de forma personalizada y que le ayude a participar
en el programa En otros paises o en otros ambitos, las personas que brindan este tipo de apoyo

pueden llamarse asesores, asistentes o paraprofesionales.

5.2 Los profesionales de los SSES ante la Sordoceguera

Todos ellos realizan un papel muy importante para/con la persona con sordoceguera, tanto
en la deteccién de casos como en su tratamiento. Reiteramos la necesidad del trabajo en equi-

po multidisciplinar, entre ellos, y con el mediador y cuidadores (padres, etc.).

Cualquier profesional que trabaje con un nifio con sordoceguera deberia tener experiencias
reales con adultos con sordoceguera, como parte de su preparacion. Sin una perspectiva critica

de la vida de los adultos, es dificil anticipar y hacer planes de futuro.

Mencionamos los profesionales importantes para el desarrollo de una persona con sordocegue-
ra, y pincelamos una idea de lo que puede alguno de estos profesionales aportar especificamen-
te En cualquier caso, siempre, lo mas conveniente sera que se pongan en contacto rapidamente
con el Centro de Recursos para la Sordoceguera (FESOCE), dénde recibiran orientacién con-

creta, informacion y recursos.



Servicios Sanitarios

Pediatras-Médicos de cabecera-Enfermeras-Técnicos de rehabilitacion basica-Perso-

nal de apoyo asistencial.
Terapeuta ocupacional (muchas veces éste sera el mismo mediador).

En el diagnéstico y tratamiento de la discapacidad visual: Oftalmélogo- Optometrista-Opti-

co-Técnicos de rehabilitacion visual-Instructores tiflotecnolégicos.

En el diagndstico y tratamiento de la discapacidad auditiva: Otorrino-Audiélogo-Audiopro-

tesista.

Cémo ya se ha indicado en el apartado de orientaciones, la totalidad de discapacidades pueden
no ser aparentes en el momento del nacimiento. Asi pues enfatizamos de nuevo la necesidad de
realizar un seguimiento médico al nino que nazca con alguna etiologia que pueda desembocar

en sordoceguera.

Se han de anticipar posibles “poblaciones de riesgo” o factores predisponentes, para poder

realizar intervenciones de naturaleza preventiva y realizar adecuados tratamientos precoces.

Al realizar examenes y pruebas a una persona con sordoceguera, y asimismo en el dia a dia
del seguimiento y las revisiones, hay que valorar la necesidad de participacién de mediadores,

guias o cuidadores.

Los mediadores y cuidadores seran también los principales agentes del éxito para que la perso-

na con sordoceguera aprenda rutinas, técnicas y manejo de protesis.

A la hora de dispensar cuidados a una persona con sordoceguera hay que realizar rutinas que
ayuden a ésta a sentirse segura y adquirir familiaridad. Por ejemplo, tocarla cuando te acerques;

no te pueden ver acercarte. De nuevo hacer caso de las indicaciones de los acompanantes.

En algunos casos de sordoceguera el implante coclear o el audifono puede ser una buena
opcién, que puede mejorar no sélo la calidad auditiva y por tanto la comunicacién, sino también

la calidad de vida de la persona.



Fisioterapeuta-Terapeuta fisico-Psicomotricista

Es necesario que los ninos y muchos adultos con sordoceguera realicen programas especificos
de psicomotricidad y masaje, tomando en consideracién tanto la pérdida sensorial dual como
las otras complicaciones médicas que puedan padecer.

El ensenar a los padres a dar los masajes sera muy beneficioso, pues promovera vinculacion,

contacto, comunicacion, interaccion, e incluso remediar problemas de conducta.
Psicologo-Psiquiatra-Terapeuta

Brinda asesoramiento y refuerzo para corregir las conductas inapropiadas y potenciar las ade-
cuadas. Ademas, dependiendo de la orientacién del psicélogo, puede hacer un valioso trabajo
para fortalecer el sentido de conciencia y personalidad de la persona con sordoceguera.

Luego, es importante que el entorno de la persona con sordoceguera reciba apoyo emocional.
Cuando una familia tiene un hijo con sordoceguera, puede desembocar en procesos de duelo

y alteraciones del orden familiar, precipitando desestructuraciones.

Por dltimo, y no por ello menos importante, notar que el mediador también necesita especial
apoyo. Su trabajo de uno-a -uno, a menudo aislado, con la persona con sordoceguera es muy
absorbente y puede facilmente producir “burn out”.

Logopeda-Profesionales especializados en Audicion y Lenguaje

Deben trazar y llevar a cabo un programa de rehabilitacion en Atencién Temprana, Interven-
cién Logopédica durante toda la vida, Apoyo Pedagégico y Escolar. También deben formar a los
padres y cuidadores.

Desde la singularidad de cada caso, han de trabajar con la persona con sordoceguera para pro-
mover su emision de voz, articulacién de vocablos y reconocer las propias vibraciones al emitir
sonido. En su trabajo deben estar capacitados para usar todos los sistemas comunicativos,
incluyendo la lengua de signos, desde el respeto a todas las opciones.

Ademas, pueden y deben servir de soporte y asesoramiento especifico para que la persona con
sordoceguera aprenda signos y simbolos. Amén de clases de refuerzo durante toda la escolari-

zacién del nifio con sordoceguera.



Servicios educativos

En el ambito escolar es esencial evaluar las necesidades de adaptacién curricular de cara a
la adecuacién e individualizacién del programa de estudios. Igualmente, debe considerarse el
modelo educativo mas adecuado al nino: Inclusivo, Especial, etc. Los nifios necesitan aprender
a trabajar en grupo y a interactuar con sus pares. También necesitan un nivel intensivo de en-
sefnanza directa, que comprenda tanto la instruccién individual como en grupos reducidos, en

base a una exhaustiva evaluacién de sus necesidades particulares.

Maestro-Educador-Psicopedagogo. Maestros de educacion especial-Auxiliares de
educacion especial. Titulados en atencion temprana, discapacidades sensoriales, o

fisicas. Profesor de apoyo basico del estudiante con sordoceguera.

Han de colaborar con el mediador educativo para adaptar los temarios, objetivos y practicas al

nifo con sordocegueray, si fuera necesario, cambiarlos.

Maestros y educadores han de ser capaces de avaluar a una persona con sordoceguera con
criterios especificos y Utiles. Han de poner especial interés en proveer oportunidades de orien-
tacion y movilidad, y facilitar situaciones comunicativas.

Especialista en orientacion y movilidad

El entrenamiento en Orientacién y Movilidad ayuda a la persona con sordoceguera a desarro-
llarse en estos ambitos. Debe iniciarse en la infancia. Esta habilitacién o rehabilitacién debe con-

tinuar sin interrupcién a lo largo de toda la vida de forma que pueda ir aprendiendo habilidades

que le permitan navegar en su mundo de manera eficiente, eficaz y segura.

Servicios sociales
Trabajador social
Debe orientar y ser soporte al entorno mas cercano de la persona con sordoceguera, infor-

mandose de la entidad mas adecuada donde derivar el caso. El Centro de Recursos sera de

nuevo un buen consejero.
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Al mismo tiempo, es particularmente importante para una persona con sordoceguera, que

tenga un ambiente 6ptimo para el desarrollo de sus potencialidades. Y ahi le toca trabajar y

colaborar de forma muy directa con su familia y entorno.

Educador social

Debido a la naturaleza de su trabajo, el educador social trabajara codo a codo con el mediador
(muchas veces sera el mismo mediador).



Al no disponer de referencias, Alba necesita la guia que le ofrece su mediadora para
poder pintar un dibujo.

Padres

El papel vital de los padres y las asociaciones especializadas.

Muchas veces la sordoceguera se acompana de multitud de complicaciones médicas, y en con-

secuencia los padres reciben un torrente de diagndsticos pesimistas y malos prondsticos.

Luego, a medida que el hijo crece los padres y los cuidadores primarios se enfrentan a nuevos

y desconocidos problemas.

Tanto la estabilidad de la pareja como la relacién con los hermanos pueden verse afectadas. La
familia pierde soporte social, a menudo se enfrentan a la intolerancia del resto de la familia, de
los amigos y de los vecinos. La reaccion légica suele ser encerrarse en uno mismo y reducir las

relaciones sociales.

Es importante apoyar a esos padres a fin que puedan asumir sus responsabilidades educativas

y de toda indole, hacerles ver su importancia para su hijo y lo imprescindibles que son. Los
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profesionales necesitan el conocimiento que los padres y cuidadores tienen sobre la persona
con Sordoceguera y que formen parte activa del programa de atencién individual (educativo o

social).

A ese fin, los padres deben tener la posibilidad de participar en las reuniones profesionales en
que se toquen temas relevantes para ellos. Sin duda, si hablamos de adolescentes o adultos con
Sordoceguera estos deben participar en tales reuniones en la medida de sus capacidades. En el
caso de adultos con sordoceguera y capacidad de autodeterminacién deben ser estos quienes
participen y tomen las decisiones en los temas que les afecten. A ese fin, se les deben facilitar

los medios que precisen incluyendo mediadores o Guias-intérpretes.

El rol de las asociaciones especializadas es primordial. Aportan conocimientos de alta calidad,
algunas mantienen contactos regulares a nivel internacional y pueden desarrollar programas
individualizados de atencién. Cosas que a la Administracién le seria muy dificil conocer e impo-

sible de mantenerse al dia



Propuestas de accion

Los servicios sanitarios, educativos y sociales, han de:

Identificar, estar en contacto y mantener un registro de las personas con Sordoce-
guera en su area de competencia (incluyendo las que tienen discapacidades anadidas
a la sensorial). A este objeto y al de derivar los casos detectados al CRS adjuntamos

el “Formulario de derivacién de informacién”.

Validar que, cuando se requiera o sea necesaria una evaluacion, esta sea realizada
por un equipo profesional especificamente formado y equipado para evaluar las ne-
cesidades de una persona con Sordoceguera — evaluando especialmente la necesi-

dad de contacto humano uno-a-uno, tecnologia asistiva y rehabilitacion.

Validar que los servicios provistos a las personas con Sordoceguera sean apropia-
dos, en el bien entendido que pueden no ser apropiados los servicios publicos o los
orientados de forma primaria a personas con deficiencia visual o auditiva dado que

se basan en el uso del otro sentido.

Asegurarse de la disponibilidad de Asistentes personales “mediadores en Sordoce-
guera” especificamente formados y en un ratio uno-a-uno para todas aquellas per-

sonas para las cuales la evaluacién haya determinado la necesidad.

Proveer informacion sobre sus servicios mediante formatos y métodos accesibles

para personas con Sordoceguera.

Asegurarse que un experto tenga la responsabilidad de supervisar los servicios para

personas con Sordoceguera.

Informar sobre los servicios o informaciones relativas a la Sordoceguera que se re-

velen como necesarios.







Guia breve de deteccion de la Sordoceguera

(congénita y adquirida)

En Espana hay mas de 18.000 personas con sordoceguera, seglin referencias europeas. La mayoria son desco-
nocidas para los servicios sociales, educativos y sanitarios competentes. De los que estan en contacto con los
servicios anteriores, la mayoria no estan identificadas como personas con Sordoceguera ni estan recibiendo
servicios apropiados.

Muchas de las personas identificadas como con discapacidades de aprendizaje, plurideficientes o con problemas

asociados a la edad pueden también padecer sordoceguera.

Una forma simple para ayudar a los no especialistas en la deteccién de la sordoceguera es el uso de descriptores,
uno para personas con sordoceguera congénita (de nacimiento) y el otro con adquirida. Para mas informacién y
derivacion de casos, contacten con el Centro de Recursos para la Sordoceguera de la Federacién.

Descriptores para Sordoceguera Congénita

Les personas nacidas con deficiencia auditiva y visual al mismo tiempo pueden presentar cualquiera combinacién
de entre las siguientes caracteristicas:

Ninguna respuesta al sonido y/o a la luz.

Retraso del desarrollo.

Retraimiento/aislamiento.

Defensividad tactil-evitando el tacto (nifos, espe-
cialmente los pequenos).

Problemas con el contacto visual/participacién so-
cial en una edad temprana.

Lentitud desarrollando y generalizando habilidades
(nifos).

Adoptando una postura inusual para realizar ta-
reas—utilizando el resto auditivo o visual excéntri-
camente (ninos).

Descriptores para Sordoceguera adquirida

Audicién

Sin respuesta cuando se habla desde detras.
Necesidad de tener la televisién/ radio/estéreo
mas alta de lo que es necesario para los otros.
Dificultad en seguir la conversacién de personas o
acentos desconocidos.

Dificultad en seguir los cambios del orador durante
una conversacion.

Falta de conciencia de ruidos externos al ambiente
inmediato, por ejemplo obras en el edificio, ruido

Visién

Necesidad de luz adicional.

Falta de conciencia de los cambios de posicién de
los otros.

Imposibilidad de encontrar objetos fuera de su lu-
gar habitual.

Uso inusual del tacto en soporte a la movilidad o
tareas.

Dificultad en entender el sentido del mundo a su
alrededor.

Desarrollando métodos de comunicacién persona-
les.

Comportamientos repetitivos (estereotipias).
Comportamiento agresivo con ellos mismos o los
otros.

Uso del olfato, sabor, tacto para obtener informa-
cion.

de transito, etc.

Tendencia a retirarse de la interaccién social
Ayudas técnicas para personas con discapacidad
auditiva (audifonos, IC, bucles magnéticos, FM,
etc.)

Quejas de que todo el mundo mastica o habla de-
masiado deprisa.

Dificultades causadas por los cambios en el nivel
de la luz...

Dificultad o reticencia en/a lugares y rutas no fami-
liares y/o con luminosidad pobre.

Dificultades en reconocer personas conocidas has-
ta que se presentan.

Dificultades con la televisién y los diarios.






Formularios derivacion informacion al CRS PY

Centro de Recursos para la Sordoceguera
FESOCE

Construyendo un futuro para las personas con Sordoceguera

Procedimiento de prerregistro en el

Centro de Recursos para la Sordoceguera

Si usted sospecha que una persona (nino/a, adulto/a) no tiene un buen uso de su vista o su au-

dicién o que esta en riesgo de caer en esta condicién, siga las siguientes indicaciones:

I. Obtenga el formulario de prerregistro en internet www.fesoce.org/FormReg o pidanoslo

por teléfono al nimero 93 331 7366 y se lo enviaremos por correo o e-mail

2. Cumplimente todos los datos requeridos del formulario:
. Familia. Datos familiares
. Escolarizacién. Datos del centro escolar presente o pasado
. Centro Diario. De dia, Ocupacional, de Atencién Especial, etc.

a

b

c

d. Residencia. Si es el caso.

e. Org. Organizacion especializada a la que pertenece o ninguna.
f.

ALD Agencia ley de dependencia. Teéricamente el Ayuntamiento de residencia.

3. Obtenga la autorizacién formal de cesién de datos (firmando la hoja correspondiente) de

esta persona o (segun el caso) de sus padres o tutores legales.

4. Si es posible adjunte la informacién disponible sobre:
* Informe reciente sobre el estado de la vista (o una evaluacién funcional)
* Informe reciente sobre el estado de la audicién ( o una evaluacién funcional)
* Informacién etiolégica del caso

e Otra informacién relevante.



Envie toda la informacion al:

Centro de Recursos para la Sordoceguera
Federacién Espanola de Sordoceguera

C/ Joanot Martorell, 25
08014 Barcelona

Una vez dispongamos de esta informacién, el Centro de Recursos se pondra en contacto con
la persona con sordoceguera o, segtn el caso, con su familia o tutores con el objeto de estudiar

las necesidades y valorar las opciones y programas de atenciéon disponibles.

C/ Joanot Martorell, 25 - 08025 Barcelona
Tel. 93 3317366 - Fax 93 331 4220 — Sms 678 712 619 — Email fesoce@fesoce.org www.fesoce.org



Centro de Recursos para la Sordoceguera
FESOCE

Construyendo un futuro para las personas con Sordoceguera

AUTORIZACION DE CONTACTO E INFORMACION

El personal del Centro de Recursos para la Sordoceguera tiene mi permiso para contactarme directamente para
asuntos relacionados con la sordoceguera o con mi hijo/a o persona sordociega de la cual soy tutor. Ademas, au-
torizo al Centro de Recursos para la Sordoceguera para enviarme informaciones como, por ejemplo, Newsletters,
mailings, talleres para padres o para personas sordociegas, reuniones y otras comunicaciones de interés general y

a poder proporcionar el nombre y direccién a otras organizaciones con la idea de sumar esfuerzos de asistencia

y/o investigacion.

Nombre de la persona:

Nombre del padre-madre/tutor(s):

Direccién:

Poblacion: CP:
Teléfono: Otro Teléfono (trabajo, mévil):
Email:

Firma Autorizada(s):

Fecha:

Le informamos que sus datos seran incluidos en un fichero de datos titularidad de FESOCE. Usted podra ejercer sus derechos
legales de acceso, rectificacién, cancelacién y oposicion mediante un correo electrénico a la direccién fesoce@fesoce.org o
por carta a C/Joanot Martorell n. 25, Local |, 08014 Barcelona.

C/ Joanot Martorell, 25 - 08025 Barcelona
Tel. 93 3317366 - Fax 93 331 4220 — Sms 678 712 619 — Email fesoce@fesoce.org www.fesoce.org
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FORMULARIO PREINSCRIPCION

CRS Referente*: Fecha Preinscripcion*:

Nombre persona:

Centro de Recursos para la Sordoceguera
FESOCE

Construyendo un futuro para las personas con Sordoceguera

Actualizacién de datos*:

Fecha de nacimiento

Sexo H V (rodear con circulo)

Padre o Tutor

Teléfono fijo

[\)
~— Madre Teléfono movil
g Direccién
" Correo electrénico
Lengua materna
'« Nombre Escuela
:8 Direccién Teléfono
ﬁ Fax
g Persona de contacto Teléfono
o Maestro Movil
4| e-mail contacto e-mail maestro
| Otros miembros del equipo
1| Nombre
N\ -
2°1 Direccién Teléfono
% Fax
o) Persona de contacto Teléfono
el
JE Tutor/a Movil
8 e-mail contacto e-mail tutor/a
Otros miembros del equipo
Nombre
(vl Direccién Teléfono
[9)
c Fax
% Persona contacto Teléfono
3 Tutor/a Movil
4 e-mail contacto e-mail tutor/a
Otros miembros del equipo
Organizacién
go Direccién Teléfono
(@) Fax
Persona de contacto e-mail
Agencia Ley de Dependencia
'a| Direccién
-
< Teléfono
Persona de contacto e-mail

Documentacion complementaria a incluir (marca la entregada)

Audiologia | |Ofta|mo|6gica | |Desarrollo

| | Otros

*A rellenar por el Centro de Recursos.

C/ Joanot Martorell, 25 - 08025 Barcelona
Tel. 93 331 7366 - Fax 93 331 4220 — Sms 678 712 619 — Email fesoce@fesoce.org www.fesoce.org




I O Etiologias

Mas informacién en la pagina web de la Federacién www.fesoce.org i en la del Instituto de

Investigacion de Enfermedades Raras (lIER) http://iier.isciii.es/er/html/er_index.htm

“La informacién que damos a continuacién sobre etiologias tiene caractar Unicamente informa-

tivo. En ningln caso la informacién debe utilizarse con fines diagnésticos ni de tratamiento. No

pretende sustituir a la informacién que le pueda dar un profesional médico”.

COoD Etiologia Descripcion

101 Aicardi, Sindrome Enfermedad congénita en la cual el cuerpo calloso (estructura que conecta los
dos hemisferios cerebrales del cerebro) no puede desarrollarse.

Se asocia a ataques epilépticos frecuentes, anomalias severas de la retina y la
coroides (la membrana fina que cubre la retina) de los ojos, y retraso mental.

205 Alcohol Fetal, Tipico en mujeres alcohdlicas durante el embarazo. Puede causar deficiencia vi-

Sindrome sual y auditiva ademas de Déficit de Atencién, Hiperactividad y Desorden de
ataques.
Suele haber un sucesivo aumento de otros problemas fisicos.

102 Alport, Sindrome Enfermedad hereditaria, caracterizada por la triada: proteinuria (niveles altos de
proteinas en orina), hematuria (presencia de sangre en la orina) y sordera neuro-
sensorial, que en algunas familias puede asociar también pérdida de visién.

En las mujeres el trastorno es leve, generalmente asintomatico o con sintoma-
tologia escasa; en cambio, los sintomas en los hombres son severos y progresan
mas rapidamente.

103 Alstrém, Sindrome Enfermedad hereditaria caracterizada por ceguera progresiva, diabetes mellitus
de comienzo juvenil, obesidad y sordera, sin retraso mental.

299 Otras por Sin comentarios

complicaciones
Prenatales/
Congénitas

199 Otras de tipo Sin comentarios

congénito




399

Otras por compli-
caciones Postnatal/No

Sin comentarios

Congénita
127 Amaurosis Retiniana Enfermedad ocular genética, Distrofia (alteracién del volumen y peso de un 6r-
Congénita de Leber gano) retiniana Ceguera desde su nacimiento, por ausencia de los conos y los
bastones, o pierden la vista en los primeros meses o afos de la vida.

104 Apert, Sindrome Enfermedad hereditaria caracterizada por malformaciones en craneo, cara, ma-
nos y pies, ademas de diversas alteraciones funcionales.

301 Asfixia Sin comentarios

105 Bardet-Bied| Enfermedad hereditaria multisistémica, que tiene una gran variabilidad de pre-

(Moon-Biedl) sentacién clinica y genética, caracterizada por polidactilia (dedos adicionales),
Sindrome de retraso mental, obesidad, hipogonadismo, sordera y retinitis pigmentaria.

106 Batten, enfermedad de Enfermedad neuroldgica progresiva hereditaria.

Los rasgos clinicos mas importantes son la regresion motora y cognitiva, las con-
vulsiones y la pérdida visual progresiva

107 CHARGE, Sindrome Amplia gama de problemas fisicos. Las siglas CHARGE estan formadas por el
acrénimo de:

C - coloboma (fisura congénita en el ojo),

H - Heart disease, enfermedad cardiaca,

A - Atresia of the choanae , atresia (oclusién de una obertura natural) de coa-
nas,

R - Retarded growth and development, retraso del crecimiento.

G - Genital hypoplasia, hipoplasia (desarrollo incompleto o defectuoso) genital

E - Ear abnormalities, anomalias de las orejas.

109 Cockayne Sindrome Es una enfermedad hereditaria caracterizada por retraso del crecimiento, cata-
ratas, ataxia (carencia de la coordinacién de movimientos musculares), sordera,
retraso mental, criptorquidia (uno o ambos testiculos no pueden descender al
escroto) y un aspecto prematuramente envejecido. Los sintomas pueden ser evi-
dentes al nacer o al cabo de un afo.

110 Cogan, Sindrome Enfermedad quiza autoinmune consistente en la asociacién de episodios de que-
ratitis (enfermedad con aumento del desarrollo y engrosamiento de la cérnea
del ojo) intersticial no sifilitica y disfunciéon audio vestibular en un plazo que no
supera los dos anos.

En las dos terceras partes de los casos pueden afectarse otros érganos.

401 Complicaciones por Sin comentarios

Prematuridad
307 Derrame cerebral Sin comentarios




Cornelia de Lange,

Enfermedad extremadamente rara, caracterizada por retraso pre y postnatal

Sindrome (antes y después del nacimiento) del crecimiento; presenta rasgos faciales carac-
teristicos, malformaciones musculo esqueléticas en manos, pies, brazos y piernas
y otras malformaciones fisicas.
El rango y la severidad de los sintomas pueden variar mucho. Muchos nifos pre-
sentan retraso psicomotor y mental, pérdida de audicién, desarrollo anormal del
lenguaje, malformaciones de los sistemas gastrointestinal y genitourinario, ano-
malias cardiacas, susceptibilidad creciente a las infecciones respiratorias y otras
malformaciones.
112 Cri du Chat Enfermedad cromosémica congénita, caracterizada por un llanto distintivo que
(Cromosoma 5p), se asemeja al maullido de un gato y que se va modificando con el tiempo.
Sin-drome (Maullido Predomina en las nifas.
de Gato, Sindrome
113 Crigler-Najjar, Enfermedad congénita, metabdlica, hereditaria, debida al déficit en la actividad
Sindrome enzimatica de la glucuronosiltransferasa. Caracterizada por ictericia (coloracién
amarilla anormal de la piel) progresiva, sin signos de insuficiencia hepatica pero
con hiperbilirrunemia (aumento anormal de billirrubina en sangre).
108 Cromosoma 18 Se trata de diversas enfermedades cromosémicas raras.
114 Crouzon (Cranio-facial Enfermedad genética caracterizada por anomalias en el craneo, la caray el cere-
Dystosis) Sindrome bro, hipoplasia (desarrollo incompleto o defectuoso) maxilar, craneosinostosis
(cierre prematuro de las suturas) y érbitas pequenias, retraso mental y retraso
moderado del crecimiento, se hereda como un rasgo autosémico dominante.
204 Citomegalovirus Infeccién muy comdn causada por un virus. Puede ser un virus peligroso para
(CMV) las personas que tienen defensas inmunoldgicas bajas y para las mujeres emba-
razadas.
Si el virus infecta por primera vez a la mujer durante el embarazo, se corre el
riesgo de dar a luz a un bebé infectado por el CMV, que podria causarle pérdida
auditiva, retraso mental y otros defectos de nacimiento.
115 Dandy-Walker, Asociacién de anomalias cerebrales congénitas localizadas, que pueden formar
Sindrome parte de cuadros malformativos diversos y no constituye un sindrome propia-
mente dicho.
La triada caracteristica para establecer el diagnéstico es: hidrocefalia, ausencia de
vermix cerebeloso y quiste de la fosa posterior con comunicacién con el cuarto
ventriculo.
138 Degeneracion Optico- Trastorno de los ojos y el sistema nervioso que se caracteriza por la progresiva
Cochleo-Dentate pérdida visual y auditiva neurosensorial, asi como por quadriplegia espastica pro-
gresiva.
116 Down (Trisomia 21) Un gran ndmero de estos nifos pueden tener alglin grado de pérdida de visién

Sindrome de

y/o audicién.




303 Encefalitis Aunque la mayoria de las formas de encefalitis son causadas por virus, las bac-
terias también pueden provocar este problema. Por ejemplo, la enfermedad de
Lyme, la sffilis o la tuberculosis.

Enfermedades En nifios explican algunas deficiencias visuales.
infecciosas Toxoplasmosis, tuberculosis, tracoma i el citomegalovirus veneris (CMV) tam-
bién pueden dafar los ojos, antes o después del nacimiento.

501 Etiologia sin Sin comentarios

determinar

17 Goldenhar, Sindrome Sindrome polimalformativo congénito. Amplia gama de sintomas y signos, con
variabilidad segun la severidad. Afecta al desarrollo del 1°y 2° arco branquial,.
Se postula la existencia de un posible defecto, trauma o exposicion intraitero a
determinados factores ambientales.

Las malformaciones suelen afectar a boca, oidos, ojos, pudiendo también locali-
zarse en las vértebras.

119 Hallgren Sindrome de Caracterizado por un trastorno ocular congénito y una pérdida de audicién neu-
rosensorial, Retinitis pigmentaria, ataxia progresiva, y por retraso mental en el 25
por ciento de los casos.

118 Hand-Schiiller- Un grupo de enfermedades que desarrolla sintomas semejantes aunque muy va-

Christian, enfermedad riables en severidad.
(Histiocitosis X o La caracteristica mas comun es la acumulacién anormal de histiocitos (un tipo
Histiocitosis de las especifico de células) en varios 6rganos formando granulomas. El tipo de daio
Células de causado por estas acumulaciones depende del tamano y de la localizacién del
Langerhans) granuloma (aumento anormal de la presién intraocular).
120 Herpes-Zoster Conocido como culebrilla. Comienza en la adolescencia como una erupcién que
(o Hunt) conducen a vesiculas y Ulceras en la piel. Cuando la rama del nervio que sumi-
nistra el ojo estd involucrado, la frente, nariz, parpados y también pueden verse
afectadas. Llagas en la nariz son una sefal clave de la posible participacién de los
ojos.
Puede causar muchas afectaciones oculares y resultar muy dolorosa, aunque el
brote haya espejado.

206 Hidrocefalia Los ventriculos cerebrales (espacios cerebrales) estan dilatados (anormalmente
ensanchados) e impiden el flujo normal del liquido cerebroespinal que se acumula
en el craneo y somete a un aumento de presién a los tejidos del cerebro

121 Hunter, Sindrome (Mu- Error innato del metabolismo caracterizado por el déficit de una enzima conoci-

copolysaccharidosis
Type Il or MPS 1)

da como sulfatasa del iduronato.

Los sintomas y signos se evidencian entre los dos y cuatro afnos. Estos son retra-
sos progresivo del crecimiento, rigidez articular, engrosamiento de los labios, la
lengua y las ventanas de la nariz. También puede haber macrocefalia, cuello corto
y ensanchamiento del pecho, una erupcién dental tardia, pérdida progresiva del

oido y hepatoesplenomegalia (aumento del higado y del bazo).




122

Hurler, Sindrome
(enfermedad,
Mucopolisacaridosis
Tipo I)

La forma mas grave de las mucopolisacaridosis. Los afectados no producen alfa-
L-iduronidasa lisosémica.

Durante el primer afio de vida tan sélo se aprecian leves retrasos del desarrollo
y poco a poco van surgiendo las manifestaciones clinicas caracteristicas: cabe-
za grande con dolicocefalia e hidrocefalia, que produce abombamiento frontal
y prominencia de las suturas craneales, rasgos faciales toscos con nariz ancha
y plana y puente nasal deprimido, cataratas, y deformidades y rigidez articular
creciente.El nifio queda inmovilizado alrededor del tercer afio de vida.

309 Provocado por Sin comentarios
productos quimicos
304 Infecciones Sin comentarios
123 Kearns-Sayre, Enfermedad neuromuscular caracterizada por tres hechos primarios: paralisis
Sindrome progresiva de ciertos musculos del ojo, retinitis pigmentaria y cardiomiopatia
(enfermedad del musculo cardiaco) que puede dar lugar a bloqueo del corazén.
Otras manifestaciones son miopatia (debilidad del musculo), talla baja, hipoacusia
(pérdida del oido) y ataxia cerebelosa.
Klippel Enfermedad congénita que consiste en la fusién congénita de dos o mas vérte-
Feil/Wildervanck, bras cervicales; definida por la triada caracteristica, implantacién baja del cabello,
Sindrome cuello corto y limitacién de la movilidad del cuello.
Actualmente también conocido como Secuencia de Klippel-Feil.
Klippel-Trenaunay, Enfermedad rara congénita manifiesta en la infancia o adolescencia.
Sindrome
Se caracteriza por: angiomas cutaneos de color vino oporto, que pueden afectar
a casi todas las partes del cuerpo y que llegan a ser de gran tamafio y pueden
ocasionar comunicaciones arterio-venosas entre ellos, hipertrofia de los tejidos
blandos y 6seos de un miembro.
Se acompana de varices, angiomas de érganos internos, hepatoesplenomegalia,
linfangiomas y nevus de caracter flamigero o varicoso. Lesiones oculares. Insu-
ficiencia renal, lipodistrofia (trastorno del metabolismo de las grasas) de miem-
bros, escoliosis, alteraciones del aparato urinario como hipospadias. Pueden
presentarse lesiones neuroldgicas.
125 Klippel-Trenaunay- Mismos sintomas que el sindrome de Klippel-Trenaunay, pero que afecta a dife-
Weber Sindrome de rentes regiones del organismo.
126 Kniest, displasia Afectacion ésea generalizada, que puede afectar a cualquiera de las partes fun-

damentales del hueso y que habitualmente se acompana de estatura corta y des-
proporcionada. Se le llama condicién enanoide

5'.



128

Leigh, enfermedad

La enfermedad de Leigh es una enfermedad neurometabdlica congénita.

La clinica y el curso de la enfermedad son muy variables y se caracteriza funda-
mentalmente por afectacién multisistémica, aunque con predominio de lesiones
en el sistema nervioso central, necrosis del tallo cerebral y de los ganglios basa-
les, que producen un retraso en el desarrollo, retraso psicomotor, convulsiones,
ataxia, neuropatia periférica y atrofia optica. Se acompana de crisis de acidosis
con vémitos intensos, debilidad muscular, hipotonia con movimientos escasos de
las extremidades, nistagmus, retinitis pigmentaria, hepatopatia y cardiomiopatia.

306

Lesiones severas en la

cabeza

Sin comentarios

129

Marfan, Sindrome

El sindrome de Marfan es una enfermedad hereditaria del tejido conjuntivo que
produce afectacion multisistémica, que sobre todo afecta al esqueleto, los pul-

mones, los ojos, el corazén y los vasos sanguineos.

131

Maroteaux-Lamy,
Sindrome (MPS VI)

Deficiencia en la enzima arilsulfatasa B, también llamada N-acetilgalactosamina-
4-sulfatasa.

Retraso del crecimiento a partir de los dos a tres afios de la edad, con tosquedad
de los rasgos faciales y anomalias en los huesos de manos y de columna dorsal.

También puede existir rigidez articular; la inteligencia no suele afectarse.

130

Marshall, Sindrome

Enfermedad rara del desarrollo embrionario.

Se caracteriza por maduracién 6sea acelerada, retraso mental y del crecimiento,
frente prominente y narinas antevertidas. Se acompafa de: problemas de creci-
miento, primera y segunda falanges de los dedos anchas, tercera falange hipopla-
sica, metacarpianos anchos, huesos largos finos, cara pequena, ojos prominentes,
sinofridia (las cejas que crecen juntas), esclerdticas azules, puente nasal plano,
nariz pequefa, anomalias de las orejas, micrognatia (mandibula anormalmente
pequeiia), microstomia (orificio bucal pequeno), paladar ojival, atresia (oclusién
de una abertura natural) o estenosis (anormalmente estrecha) de coanas, laringo-
malacia (reblandecimiento de la laringe), mala posicion de la laringe, que les lleva
a adoptar una postura compensadora con hiperextension del cuello, hipertrico-
sis, hernia umbilical, onfalocele, hipotonia.

305

Meningitis

Infeccién bacteriana o abacteriana que causa inflamacién de las membranas que
cubren el cerebro y la médula espinal.

Los sintomas son fiebre y escalofrios, cambios en el estado mental, nauseas y
vémitos, fotofobia, dolor de cabeza intenso, cuello rigido (meningismo).

Las complicaciones pueden llevar a dafo cerebral, hipoacusia o sordera, hidro-

cefalia, pérdida de la vision.

208

Microcefalia

Tamaiio de la cabeza significativamente por debajo de lo normal para la edad y

sexo de una persona.




132

Moebius, Sindrome

Enfermedad del desarrollo, no progresiva, que se caracteriza por paralisis facial
desde el nacimiento.

En el 30 al 50% de los casos, aparece un cierto grado de ptosis palpebral (par-
pados caidos), retraso mental de grado variable, hipoacusia neurosensorial, tras-
tornos psicolédgicos y de la conducta como autismo, afectacion difusa del sistema
nervioso central.

133

Monosomia |10p

(Cromosoma 10)

Enfermedad cromosémica en el cual falta la porcién distal del extremo del brazo
corto del cromosoma 10.

Los sintomas fisicos mas importantes pueden incluir micrognatia, abombamiento
del hueso frontal, orejas pequenas, microcefalia, retraso del desarrollo, defectos
del corazén, anomalias de los érganos reproductivos, y defectos del aparato gé-

nito urinario. Es frecuente la presencia de retraso mental.

134

Morquio, Enfermedad
(MPS IV-B)

Existen dos formas clinicas: Los sindromes A y B de Morquio, se deben a un
déficit de la enzima N-acetil galactosamina-6-sulfatasa y beta-galactosidasa, res-
pectivamente.

Acuimulo del queratan sulfato y a anomalias de los huesos de la cabeza, del térax,
de las manos, de las rodillas y de la columna dorsal. Las anomalias esqueléticas
en la forma IV-B son generalmente mas leves que en la IV-A. La inteligencia esta
intacta.

209

Neonatal Herpes
Simple (HSV)

Enfermedad que afecta a nifos recién nacidos infectados con el virus del herpes
simple (HSV).

En su forma severa el herpes neonatal es una enfermedad grave caracterizada
por ampollas de la piel y de las membranas mucosas. También pueden infectarse

el higado, bazo, pulmones, cerebro, rifiones, y glandulas suprarrenales.

135

NFI —
Neurofibromatosis
(von Recklinghausen,
enfermedad)

Enfermedad multisistémica, progresiva, hereditaria que afecta principalmente el
sistema nervioso Y la piel y esta caracterizada por el desarrollo de tumores en la
vaina de mielina de los nervios.

Se caracteriza por: manchas marrones de color café con leche en la piel, tumores
benignos multiples en la cubierta de los nervios (neurofibromas) y los nédulos
de Lisch.

Aparecen frecuentes complicaciones como problemas de aprendizaje, escoliosis,
epilepsia y el desarrollo de tumores malignos (2-5%). Gran variabilidad clinica

136

NF2 —
Neurofibromatosis

acustica bilateral

Enfermedad multisistémica, progresiva, hereditaria que se caracteriza por la pre-
sencia de tumores benignos en los nervios auditivos, pudiendo también desarro-
llar otros tumores del sistema nervioso central.

La principal manifestacion clinica son los schwannomas vestibulares, tumores be-
nignos generalmente bilaterales; pérdida auditiva que comienza siendo unilateral
y acaba, unos afios después, siendo bilateral y también con mareos y alteraciones
del equilibrio.

Se acompana de otros tumores sobre todo del sistema nervioso central y alte-

raciones oculares

53.
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Norrie, enfermedad

Consiste en un defecto en la retina por el cual no se transmite correctamente
la informacién neurolégica, de modo que los nifos nacen ciegos. La ceguera es
congénita. También puede afectar al oido, aunque la sordera se presenta mas

tardiamente y, en algunos casos, sufrir retraso mental.

Pallister Killian Mosaic,

Sindrome

Enfermedad cromosdémica que ocurre sin ninguna razén evidente.

Los sintomas mayores pueden incluir braquicefalia (cabeza aplanada en la parte
posterior), sutura frontal marcada, cara aplanada y cuadrada, nariz pequefa, co-
misuras labiales caidas, labio inferior grueso y superior fino, orejas displasicas.
Puede acompanarse de malformaciones toracicas y vertebrales, manos cortas e

hiperlaxitud articular.

139

Pfeiffer, Sindrome

Enfermedad genética caracterizada por craneosindstosis (cierre prematuro de
las suturas), exoftalmos (protrusién anormal del globo del ojo), pulgares anchos,
sindactilia (fusiéon congénita o accidental de dos o mas dedos entre si), turri-
braquicefalia (cabeza con vértice puntiagudo), asimetria craneofacial, hipoplasia
maxilar, hipertelorismo (aumento de la separacion de los ojos), ptosis palpebral
(parpados caidos), estrabismo, paladar ojival, mala posicién dental, hipoplasia de
falanges medias, primer metatarsiano ancho y corto.

141

Pierre-Robin,

Sindrome

Enfermedad genética caracterizada por micrognatia, paladar hendido, y glosop-
tosis (caida de la lengua hacia atras). Todo ello conlleva asfixia, atragantamiento y

otitis medias de repeticién

140

Prader-Willi , Sindrome

Enfermedad del desarrollo embrionario que se caracteriza por obesidad, hipoto-
nia, retraso mental e hipogenitalismo.

Puede presentar, entre otras, alteraciones oculares.

142

Refsum Sindrome

Enfermedad del metabolismo de los lipidos,
Los sintomas pueden incluir polineuritis (neuritis es la inflamacién o degeneracion
de un nervio), ataxia cerebelosa, retinitis pigmentaria, anosmia, sordera, opacida-

des corneales, y alteraciones cutaneas.

201

Rubeola congénita

Es una infeccién causada por la Rubeola que pasa de la madre al nifio durante el
desarrollo fetal o en el momento del nacimiento.
El neonato podra sufrir pérdida auditiva, ocular (cataratas o degeneracién pro-

gresiva), afectaciones cardiacas y cerebrales

143

Scheie, Sindrome
(MPS 1-S)

Enfermedad del grupo de las mucopolisacaridosis. Los afectados carecen de alfa-
L-iduronidasa lisosomica.

Los sintomas pueden no aparecer hasta la edad de 4 6 5 afios y pueden ser: ras-
gos faciales toscos, aumento del vello corporal, boca ancha con labios gruesos,
opacidad de la cérnea y pérdida progresiva de la vision que termina en ceguera,
prognatismo, rigidez en articulaciones, manos en forma de garra y pies defor-
mes.




124

Secuencia Klippel-Feil

Enfermedad congénita que consiste en la fusién congénita de dos o mas vérte-
bras cervicales; definida por la triada caracteristica, implantacién baja del cabello,
cuello corto y limitacién de la movilidad del cuello.

También conocido cominmente como sindrome de Klippel-Feil/Wil-dervanck.

202

Sifilis Congénita

Infeccién causada por la sifilis que pasa de la madre al nifio durante el desarrollo
fetal o en el momento del nacimiento.

Los sintomas tempranos comprenden irritabilidad, retraso en el desarrollo y
fiebre inespecifica. Algunos desarrollan erupcién o Ulceras. Los signos tardios
aparecen como anomalias dentales, cambios éseos, compromiso neurolégico,

ceguera y sordera.

144

Smith-Lemli-Opitz
(SLO), Sindrome o
SLOS

Enfermedad caracterizada por retraso mental, hipotonia, dismorfismo facial,

anomalias de las extremidades, genitales y rinones.

145

Stickler, Sindrome

Enfermedad que pertenece a las llamadas colagenosis del tipo Il. Conlleva artro-
oftalmopatia (afecciéon que afecta al ojo y las articulaciones) congénita y heredi-
taria.

Los nifos afectados presentan alteraciones oculares, oro faciales, auditivas y

bseas.

146

Sturge-Weber,

Sindrome

Enfermedad que pertenece al grupo de las facomatosis.

Se caracteriza fundamentalmente por angiomas en diferentes localizaciones, cal-
cificaciones cerebrales, crisis epilépticas y glaucoma.

Como consecuencia de la intensidad y frecuencia de las crisis se va produciendo
un deterioro neurolégico progresivo: hemiparesia y hemiplejia contralaterales
al lado afecto y deterioro mental de severidad variable en funcién del grado de
atrofia cerebral.

203

Toxoplasmosis

congénita

Infeccién causada por la toxoplasmosis que pasa de la madre al nifio durante el
desarrollo fetal o en el momento del nacimiento.

El nifio puede nacer con: infecciones en los ojos, el higado y el bazo mas grandes
que lo normal, ictericia y neumonia. Algunos mueren a los pocos dias de nacer.
A veces, se desarrolla progresivamente: graves trastornos de la vista y del oido,

paralisis cerebral, ataques de apoplejia y otros problemas.

302

Trauma Directo al ojo

o al oido.

Causado por accidentes con heridas en la cara que dafien los nervios visuales y
auditivos, ejerzan presion a los ojos y oido que provoquen disfunciones, o dejen

objetos extranos daninos en el ojo y el oido.

147

Treacher Collins,

Sindrome

Enfermedad hereditaria. Sindrome polimalformativo caracterizado por anoma-
lias craneofaciales debido a la hipoplasia de ciertas porciones del craneo: bordes
supraorbitales y arcos zigomaticos.

Presentan una apariencia facial muy caracteristica y alteraciones del pabellén au-
ricular con ausencia o atresia de conductos auditivos y sordera.

55.



148

Trisomy 13
(Triso-my |3-15, Patau,
Sindrome)

Enfermedad cromosémica caracterizada por la presencia de un cromosoma |3
adicional

Se caracteriza por un cuadro polimalformativo muy grave, retraso del crecimien-
to pre y postnatal, retraso psicomotor y mental profundo, anomalias oculares y
alteraciones genitales, especialmente en los varones.

Las malformaciones son: del sistema nervioso, anomalias craneales, anomalias
oculares, cardiopatias, anomalias del aparato genitourinario y de las extremida-
des. Se acompana de hipoplasia de mamilas.

149

Trisomy 18 (Edwards,

Sindrome)

Enfermedad cromosémica caracterizada por la presencia de un cromosoma adi-
cional en el par 18.

Clinicamente se caracteriza por: talla corta, retraso mental y del desarrollo, e
hipertonia.

Se acompana de diversas anomalias: cardiacas, craneo faciales, oculares, esquelé-

ticas, urogenitales, gastrointestinales y del sistema nervioso central

308

Tumores

Sin comentarios

150

Turner, Sindrome

Cromosomopatia caracterizada por talla corta, infantilismo sexual, cuello ala-
do, cubito valgo (desviacién exagerada hacia dentro del antebrazo) y cariotipo
45X.

En el momento del nacimiento se pueden caracterizar por la presencia de un
edema caracteristico en el dorso de manos y pies, asi como por los pliegues
laxos de piel en la nuca. Son frecuentes bajo peso y talla corta. En la infancia
aparecen membranas cervicales, linea mas baja de implantaciéon posterior del
cabello, micrognatia, orejas prominentes, epicantus (dobleces adicionales de la
piel en las esquinas internas de los ojos), paladar ojival, térax ancho que produce
la impresion de que los pezones estan muy separados, cubito valgo y convexidad

excesiva de las uias de las manos

Uso de medicamentos
durante El embarazo

El uso de cualquier medicamento durante el embarazo se debe estudiar con
detenimiento y estar indicado por el profesional médico competente

207

Uso maternal de

drogas

Sin comentarios

151

Usher |, Sindrome de

Enfermedad genética rara que asocia retinitis pigmentaria progresiva e hipoacu-
sia neurosensorial de intensidad moderada o grave.

Principal causa de sordoceguera en la infancia. 3-10% de casos congénitos. El
tipo | ocasiona sordera profunda y alteraciones del equilibrio por alteraciones

vestibulares; la retinitis pigmentaria puede ser de inicio precoz.

152

Usher Il, Sindrome de

Enfermedad genética rara que asocia retinitis pigmentaria progresiva e hipoacu-
sia neurosensorial de intensidad moderada o grave.

Principal causa de sordoceguera en la infancia. 3-10% de casos congénitos. El
tipo 2 ocasiona dificultades de audicién, sin alteraciones del equilibrio; la retinitis
pigmentaria suele aparecer alrededor de los diez afios




153

Usher lll, Sindrome de

Enfermedad genética rara que asocia retinitis pigmentaria progresiva e hipoacu-
sia neurosensorial de intensidad moderada o grave.

Principal causa de sordoceguera en la infancia. 3-10% de casos congénitos. El
tipo 3 ocasiona pérdida de audicion progresiva, la retinitis pigmentaria tiene una
edad de aparicién variable.

154

Vogt-Koyanagi-Harada,

Sindrome

Enfermedad que afecta 6rganos naturalmente pigmentados. Se cree que los me-
lanocitos son la célula diana de una posible lesién autoinmune.

Afecta en especial a los ojos: uveitis granulomatosa anterior precoz y bilateral
con iritis y en ocasiones desprendimiento de retina, glaucoma agudo secundario y
catarata y una epiteliopatia cicatricial difusa de los polos posteriores. Puede llegar
progresivamente a la ceguera.

Asocia varias manifestaciones sistémicas, entre ellas: trastornos de la audicién

con hipoacusia neurosensorial.

155

Waardenburg,

Sindrome

Enfermedad hereditaria que se debe a una migracién anormal desde las crestas
neurales de elementos que se derivan de éstas: los melanocitos y las células del
nervio auditivo.

Clinicamente se caracteriza por anomalias faciales: desplazamiento lateral con
distopia lateral de los cantos internos de los ojos o distopia canhorum; algunos
casos presenta heterocromia (distinto color) del iris total o parcial, nariz de base
ancha; sordera congénita neurosensorial, frente blanca e hipopigmentacién cu-
tanea. Algunos pacientes presentan unas alteraciones cutaneas idénticas a las del

albinismo parcial o piebaldismo.

156

Wildervanck,

Sindrome de

Enfermedad genética que afecta principalmente a las mujeres.

Clinicamente se caracteriza por sufrir la condicién ésea del sindrome Klippel-
Feil, ademas anomalias en los movimientos oculares (Sindrome de Duane) y/o
sordera congénita. Sufren uniones o fusiones anémalas en las vértebras cervica-

les. Anomalias fisicas pueden estar presentes.

157

Wolf-Hirschholm,
Sindrome (Trisomia 4p)

Enfermedad del desarrollo, caracterizada por anomalias congénitas mdltiples y
retraso mental.

Clinicamente se caracteriza por una cara peculiar en forma de “casco griego”,
microcefalia, asimetria craneal, hipertelorismo, coloboma bilateral, retrognatia,
boca en forma de carpa, orejas displasicas y de implantacion baja, convulsiones
con inicio temprano generalmente a los 9-10 meses, cardiopatia congénita, pene

incurvado, hipospadias y retraso mental.

Wolfram, Sindrome

Enfermedad multisistémica, congénita definida como la asociacién de diabetes
mellitus, diabetes insipida, atrofia 6ptica y sordera.

Pueden presentar signos de afectacién del tronco cerebral: crisis mioclénicas,
ataxia, rigidez axial, deterioro cognitivo, piramidalismo y trastornos psiquiatricos;
alteraciones génito urinarias: hidrouréter, incontinencia urinaria neurégena; alte-
raciones endocrinoldgicas: ginecomastia, atrofia testicular, amenorrea, retraso de

la maduracién sexual y bocio.

57.
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Anexo |. Definicion Espanola de SORDOCEGUERA

como Discapacidad con Entidad Propia

La Ley 27/2007 del 23 de octubre, publicada en el BOE del 24 de octubre, establece la siguiente

definicion:

Personas con sordoceguera; Son aquellas personas con un deterioro combinado de la vista y el
oido que dificulta su acceso a la informacién, a la comunicacién y a la movilidad. Esta discapa-
cidad afecta gravemente a las habilidades diarias necesarias para una vida minimamente auto-
noma, requiere servicios especializados, personal especificamente formado para su atencién y

métodos especiales de comunicacion.






Anexo Il. Declaracion 01/2004 del Parlamento Europeo
(Carta de los derechos de las personas con sordocegue-

ra de Europa).

PARLAMENTO EUROPEO

|2 de enero de 2004 1/2004

DECLARACION POR ESCRITO

presentada de conformidad con el articulo 51 del Reglamento

por Richard Howitt, Mario Mantovani, Elizabeth Lynne, Patricia McKenna e
llda Figueiredo
sobre los derechos de las personas sordociegas

Fecha de caducidad: 12 de abril de 2004

DC\518881ES.doc PE 340.817

ES ES



1/2004

Declaracion por escrito sobre los derechos de las personas sordociegas

El Parlamento Europeo,

Visto el articulo 51 de su Reglamento,

Vistos el articulo |3 del Tratado de la Unién Europea y el principio de la dignidad humana,

A. Considerando que la sordoceguera es una discapacidad especifica consistente en un deterioro combina-
do de la vista y el oido que dificulta el acceso a la informacién, a la comunicacién y a la movilidad,

B. Considerando que en la Unién Europea hay aproximadamente 150 000 personas sordociegas,

C. Considerando que algunas de estas personas son completamente ciegas y sordas, pero que la mayoria
conserva en parte uno o ambos sentidos,

D. Considerando que las personas que sufren esta discapacidad especifica necesitan una ayuda especial por
parte de personas con conocimientos especializados,

I. Pide a las instituciones de la Unién Europea y a los Estados miembros que reconozcan y respeten los
derechos de las personas sordociegas;

2. Declara que las personas sordociegas deberian tener los mismos derechos que los demas ciudadanos de
la Unién Europea y que estos derechos deberian garantizarse mediante una legislacién adecuada en cada
Estado miembro e incluir:

- el derecho a participar en la vida democratica de la Unién Europea,

- el derecho a trabajar y a tener acceso a la formacién, con la iluminacién, el contraste y las adapta-
ciones adecuadas,

- el derecho a cuidados de salud y sociales centrados en la persona,

- el derecho al aprendizaje a lo largo de toda la vida,

- el derecho a recibir una ayuda personalizada, en su caso mediante guias comunicadores, intérpretes
y/o mediadores para personas sordociegas;

3. Encarga a su Presidente que transmita la presente Declaracién, acompanada del nombre de los firman-
tes, a la Comisién, al Consejo y a los Gobiernos de los Estados miembros.

PE 340.817 2/2 DC\518881ES.doc

ES

ES



Anexo lll. ’Estudio Sociodemografico y de Necesidades

de las Personas Sordas y Sordociegas de Catalunya”

Este estudio fue efectuado en Julio del 2001 y no se llegd a publicar completo. La situacién del
colectivo desde aquel estudio hasta ahora ha empeorado en el area de educacién y no ha mejo-
rado en el resto de areas. Solo podemos hablar de mejora en el area politica con la aprobacién

de leyes no especificas como son:

* Ley del Parlamento Espanol 121/000073 “Por la que se reconoce y regula la lengua de
signos espanola y se regulan los medios de apoyo de la comunicacién oral a las personas
sordas, con discapacidad auditiva y sordociegas.”

* Ley 39/2006 de 14 de diciembre de “Promocién de la Autonomia personal y atencién a

las personas en situacién de dependencia”.
Estas leyes son muy recientes y hasta el momento, alin no significan mejora para el colectivo.

Volviendo al estudio Sociodemografico, es oportuno anadir a continuacién algunas de las obser-

vaciones y las demandas que se recogian:

Las ayudas técnicas necesarias para este colectivo aun estdn pensadas solo para las personas sor-
das y/o personas ciegas, faltando medios especificos para personas sordociegas. En este sector de
la poblacién, cada persona es diferente y por tanto, los recursos y soportes que necesiten se han
de ajustar a la especificidad de cada caso. Por tanto, todos aquellos recursos que se promuevan y
reclamen desde ambas modalidades a las personas sordas y a las personas ciegas, se consideran im-
portantes para poderlos aplicar al colectivo de la Sordoceguera; a parte de los especificos del propio

colectivo como la lengua de signos apoyada o el dactiloldgico.

Las personas sordociegas -o sus familiares- destacan el acusado aislamiento en que viven y las gran-
des dificultades de comunicacién con las personas que la rodean, especialmente las mds préximas.
Por esto manifiestan la necesidad de una tercera persona que, normalmente, es la figura de la
madre que asume este rol. Esta dependencia continuada, se expresa en el sentido de garantizar la

mdxima autonomia y calidad de vida dentro de este colectivo.

Asumir la Sordoceguera tanto del hijo como por parte de la misma persona afectada, no es fdcil. En

este estudio se ha observado, expresado de diferentes maneras, que algunas personas -sobretodo



en el momento de la deteccién-, han padecido angustia y depresiones. Se expresa el deseo y la ne-
cesidad de relacionarse con otras personas sordociegas y con familiares de estas. Conocer personas
en la misma situacién (tanto progenitores como personas sordociegas), ayuda a aceptar la Sordo-

ceguera.

Con todo, el grado de angustia entre las familias continua siendo muy elevado, por el hecho de
asumir una responsabilidad continuada. Muchos progenitores expresan que tener un hijo o una hija
con Sordoceguera es una situacién absorbente, y que afecta también o otros familiares, como los
hermanos. En este sentido, se piden espacios de respiro para los padres, o una persona “canguro”,

que cuide del hijo sordociego, desde unas horas hasta unos dias.

A lo largo de este proyecto, se ha reiterado la idea de que este colectivo tiene las necesidades
poco cubiertas: de estimulacién precoz, de escolarizacién, transporte especializado,... Necesitan
servicios individualizados para atender la especificidad de cada caso. Para conseguir los servicios que
desean, manifiestan que han de tramitar muchos documentos para llegar a conseguirlo. A veces, se

les retira el servicio por ser el unico caso en la zona.

A pesar de que no existen servicios especializados para atender a las personas sordociegas, se hace
patente que, seglin en qué territorio se viva, tienen mayor o menor dificultad para atender sus
necesidades. Fuera del drea Metropolitana, las necesidades se acentian y se hace mds dificil la

atencion.

A nivel de deteccion y de atencién precoz, las personas con Sordoceguera congénita - o ceguera
congénita o sordera- coinciden en el retraso en la deteccion (en al menos una de las dos discapaci-
dades). Como en las personas sordas, en el primer momento los progenitores se sienten incrédulos
delante del diagnéstico, y por otra parte, confusos, desorientados y desatendidos para atender a su
hijo o hija. Es una cuestion que también se manifiesta en las personas adultas con Sordoceguera

adquirida. El grado de insatisfaccién en la atencion recibida durante esta etapa es muy elevado.

Se pone de manifiesto que faltan profesionales especializados en Sordoceguera, sobretodo en las
dreas de sanidad y educacion. Opinan que no saben cémo tratarlos y donde derivarlos. Existe un
gran vacio en el conocimiento de este campo. El grado de insatisfaccion es elevado (mds del 99% en

sanidad y un 70% en educacién)

La escolarizacion es un aspecto clave, puesto que no se sabe donde encajar estos alumnos, aparte

de que no todas las escuelas los aceptan. En cuanto a la educacion de los nifios sordociegos de nivel



de funcionamiento medio/bajo para los que las alternativas educativas en escuela integrada o en

aulas de nifos sordos no sean apropiados, se pide la creacion de aulas especificas de Sordoceguera.

En edad laboral, manifiestan que es una gran ayuda — al tiempo que mejora la autoestima- el hecho
de poder trabajar, tanto en tareas productivas como recreativas (tareas del hogar). Poder trabajar,
teniendo en cuenta sus capacidades y limitaciones (vista u oido), comporta gratificacién personal y

cierta autonomia.

Por otra parte, por las opiniones recogidas en este sector de la poblacion, se manifiesta que, precisa-
mente, de estas capacidades y limites de las personas sordociegas se conoce poco. En este sentido,

aun queda mucho por hacer en cuanto a sensibilizaciéon ciudadana.

Finalmente, expresar que en el sector de la Sordoceguera, no solo falta sensibilizar a la ciudadania
respecto del conocimiento de esta discapacidad, sino que en general ain queda mucho por hacer,
tanto en servicios y formacion de profesionales, como en investigacién de su situacién, necesidades

y soportes.

DEMANDAS FORMULADAS EN ESTE SECTOR DE POBLACION

Se demandan soportes bdsicos para ayudar a la autonomia de las personas sordociegas y que sean
subvencionadas por la administracién (lupas, baston, lengua de signos, braille, Internet, gafas espe-

cidles,...).

Por otra parte, hay que mejorar la adaptacion del entorno para estas personas. En este sentido,
algunas propuestas formuladas en el campo de la sordera pueden ser Utiles para que las personas
sordociegas accedan a la informacién, como por ejemplo, la subtitulacién, los intérpretes y guias-
intérpretes en lugares publicos o en espacios donde aquella persona se mueva (al médico, a cursos,
desplazamientos a otras pueblos o ciudades,...). También se pide el acceso a ayudas econdmicas por

parte de la administracién para adaptar la vivienda.

Teniendo como premisa que cada persona con sordoceguera tiene sus caracteristicas, potencialida-
des y limites, las ayudas y los soportes han de estar contemplados de forma individualizada y ajusta-
dos a las necesidades de cada persona.

Se considera primordial estar en contacto y relacionarse con otras personas que se encuentren en la

misma situacion (entre afectados o entre familiares), para poder paliar el sentimiento de soledad,



compartir angustias,... asi como tener un espacio para trabajar aspectos de ayuda mutua, autono-
mia personal y autoestima, que sea ademds un espacio para encontrar la informacion que les pueda

beneficiar.

En relacién a los ninos sordociegos, los familiares piden su escolarizaciéon adecuada en el momento
pertinente en relacién a su edad y a sus posibilidades. También, que se cubran econémicamente

aquellas ayudas necesarias, como el transporte especial desde casa hasta la escuela.

Por lo que hace referencia a las personas sordociegas adultas, se pide residencias especificas

para ellas.

Se piden personas de soporte al hogar para cuidar de los afectados (y cuidadores) a fin que los pa-

dres puedan disfrutar de algun respiro, asi como servicios de canguro en algunos momentos del dia.

Se reclama una redefinicién de los baremos de valoracién de las personas con discapacidad, ya que
las limitaciones a las personas sordociegas a menudo no estdn bien contempladas a la hora de recibir

soportes y ayudas...

Por ultimo, se considera que hay que hacer campanas de sensibilizacién ciudadana hacia las per-
sonas sordociegas de diferentes niveles: en las escuelas y en la sociedad en general, pasando por

diversos dmbitos vitales, como el laboral.



Anexo IV. Proposicion no de ley 161/000800 de 27 de
diciembre de 2005.

BOLETIN OFICIAL
DE LAS CORTES GENERALES

CONGRESOIDEJUOSIDIEUNTADOS

VIII LEGISLATURA

Serie [
GENERAL

27 de diciembre de 2005 Miim. 311

161/000800

La Comisién no permanente para las Politicas Inte-grales de la
Discapacidad en su sesion del dia 29 de noviembre de 2005,
ha acordado aprobar con modificaciones la Proposicién no de
Ley relativa a la sordoceguera como discapacidad que afec-
ta gra-vemente las habilidades diarias necesarias para poder
llevar una vida minimamente auténoma, presentada por el
Grupo Parlamentario Socialista del Congreso y publicada en
el <BOCG. Congreso de los Diputados», serie D, nim. 187,
de 18 de abril de 2005, en los siguientes términos:

«El Congreso de los Diputados insta al Gobierno a:

l. Siguiendo las recomendaciones del Parlamento
Europeo, modificar el Real Decreto 1971/1999, de 23 de
diciembre, de procedimiento para el reconocimiento, decla-
racion y calificacion del grado de minusvalia, tipificando en él
la sordoceguera como discapacidad especifica en tanto que
aumenta los efectos de la disca-pacidad al tratarse de la com-
binacién de dos discapacidades distintas.

2. Se contemple dicha discapacidad especifica en
cuantas disposiciones vigentes obren en el or-de—namiento

juridico espanol.»

A dicha Proposicién no de Ley se formulé una enmienda, cuyo
texto, asimismo, se inserta.
Se ordena su publicacién de conformidad con lo previsto en el

articulo 97 del Reglamento de la Camara.

Palacio del Congreso de los Diputados, |3 de diciembre de
2005.—P D. El Secretario General del
Congreso de los Diputados, Manuel Alba Navarro.

A la Mesa de la Comisiéon no Permanente para las Politicas

Integrales de la Discapacidad

El Grupo Parlamentario Popular en el Congreso, al amparo de
lo dispuesto en el articulo 193 y si-guientes del Reglamento
de la Camara, presenta la siguiente enmienda a la Proposicién
no de Ley, del Grupo Parlamentario Socialista, relativa a la
sor-doceguera como discapacidad que afecta grave-mente las
habilidades diarias necesarias para poder llevar una vida mini-

mamemente auténoma.

Enmienda

De modificacién.

Sustituir el punto primero por el siguiente:

«Siguiendo las recomendaciones del Parlamento Europeo,
modificar el Real Decreto 1971/1999 de 23 de diciembre, de
procedimiento para el recono-cimiento, declaracién y califi-
cacién del grado de minusvalia, tipificando en él la sordoce-
guera como discapacidad especifica en tanto que aumenta los
efectos de la discapacidad al tratarse de la combi-nacién de

dos discapacidades distintas».

Justificacion.

Tipificar la sordoceguera como una discapacidad es—pecifica
puesto que se trata de la combinacién de dos discapacidades

distintas.

Palacio del Congreso de los Diputados, 28 de no-viembre de
2005.—Eduardo Zaplana Hernandez-
Soro, Portavoz del Grupo Parlamentario Popular en el Con-

greso.






Anexo V. Articulo 4. Definiciones; Disposicion adicional

sexta. Atencion a la sordoceguera.

LEY 27/2007, de 23 de octubre, por la que se reconocen las lenguas de signos espa-
nolas y se regulan los medios de apoyo a la comunicacion oral de las personas sor-

das, con discapacidad auditiva y sordociegas.

BOE num. 265 Miércoles 24 octubre 2007 43259

18476 LEY 27/2007 de 23 de octubre, por la que se
reconocen las lenguas de signos espariolas y
se regulan los medios de apoyo a la comunica-
cion oral de las personas sordas, con discapa-
cidad auditiva y sordociegas.

JUAN CARLOS |
REY DE ESPANA

Atodos los qlue la presenten vieren y entedieren.
Sabed: Que las Cortes Generales han aprobado y Yo
vengo en sancionar la siguiente ley.

Articulo 4. Definiciones

e) Personas con sordoceguera: Son aquellas personas con un deterioro com-
binado de la vista y el oido que dificulta su acceso a la informacioén, a la
comunicacion y a la movilidad. Esta discapacidad afecta gravemente a las ha-
bilidades diarias necesarias para una vida minimamente auténoma, requiere
servicios especializados, personal especificamente formado para su atencion
y métodos especiales de comunicacion.

Disposicion adicional sexta. Atencion a la sordoceguera.

El Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales realizara un estudio en el que se
determine el niumero de personas con sordoceguera, sus condiciones de vida
y su ubicacidn geografica, a efectos de determinar los centros de referencia
que se deberan crear, asi como el establecimiento de recursos mas acordes

con las especiales necesidades de este colectivo.
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Glosario

Accesibilidad

Audifono

Audiometria

Autodeterminacion

Ayudas técnicas

Burn out

CAD

CADES

CDIAP

CEAPAT

Tener acceso, paso o entrada a lugares o actividades sin ninguna limitacién por razén de deficien-
cia, discapacidad o minusvalia.

Urbanistica: referida al medio urbano o fisico.

Arquitecténica: referida a edificios publicos y privados.

Transporte: referida a los medios de transporte publicos.

Comunicacion: referida a la informacién individual y colectiva.

Exoprotesis auditivas destinadas a compensar las diferentes hipoacusias, hasta 90dB de pérdida.

Amplifica el sonido.

Conjunto de técnicas, tests o pruebas para investigar la audicién de una persona. Se usan los
audimetros, aparatos que emiten una serie de sonidos a diversas intensidades y frecuencias al

objeto de determinar los lindares de la audicién.

Derecho a escoger, gobernarse y de poder hacer lo posible para que se cumplan los propios

deseos.

Instrumentos que facilitan la independencia de las personas y el desarrollo personal. Ver CEAPAT

y SIRIUS

Término anglosajén que se refiere al agotamiento emocional y fisico, a veces crénico, que puede

sufrir una persona por su trabajo.

Centro De Atencién a personas con discapacidad

Centro de dia de Atencion Especializada donde se trabaja de forma individualizada a fin que los

usuarios adquieran y/o mantengan la maxima autonomia personal y social.

Centro De Desarrollo infantil y de Atencién precoz

El Centro Estatal de Autonomia Personal y Ayudas Técnicas es un centro tecnolégico depen-
diente del IMSERSO, esta dedicado a potenciar la acce-sibilidad integral: arquitecténica, urba-
nistica, de transporte, comunicacién y servicios; asi como el desarrollo tecnolégico. Promueve
la optimizacién de ayudas técnicas y el disefio para todos, a fin de mejorar la calidad de vida de

todos los ciudadanos, con especial atencién a personas con discapacidad y personas mayores.



Ceguera

Dactilografia

Dactilologia

Deafblind
International (Dbl)

Deficiencia

Déficit
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Ausencia de vision. Desde un punto de vista oftalmoldgico se llama ceguera en sentido estricto
a la ausencia total de percepcién visual, incluyendo la percepcién luminosa, pero en el orden
médico-legal, y atendiendo a la inca-pacidad funcional que supone, se homologa la ceguera total
con las disfunciones muy acusadas de la capacidad visual. Se valora no sélo la agudeza visual, sino
las Posibles alteraciones del campo visual. Asi, se considera ciego al individuo que tiene una agu-
deza visual menor de 1/50 o bien al que tiene menos de I/35 y un campo visual limitado a 30°, o
bien una agudeza de 1/20 con un campo de 15°.
Para pertenecer a la ONCE, las personas con ceguera o deficiencia visual tienen que cumplir las
condiciones objetivas que se resumen en el Articulo 8.1 de los estatutos de la ONCE. Pueden
afiliarse a la ONCE todos los ciudadanos espanoles que asi lo soliciten y que, examinados por un
oftalmélogo autorizado por la Organizacién, se compruebe que cumplen en ambos ojos y con un
prondstico fehaciente de no mejoria visual, al menos, una de las siguientes condiciones:

a) Agudeza visual igual o inferior a 0,1 (1/10 de la escala de Wecker), obtenida con la mejor

correccién éptica posible.

b) Campo visual disminuido a 10 grados o menos.

Escritura en la mano. Técnica de comunicacién utilizada con los sordo-ciegos, principalmente,
que consiste en dibujar con un dedo sobre la palma de la mano del receptor las letras de la pala-
bra deseada. Cuando se emplea como método de comunicacién con los sordos las letras pueden
ser trazadas sobre una superficie de arena, una superficie cualquiera, en el aire, etc. Puesto que la

dactilografia se basa en el deletreo, su utilizacion implica la alfabetizacién previa del sordociego

Sistema de comunicacién que utiliza distintas posiciones de la mano, cada una de las cuales re-

presenta una letra.

Sordoceguera Internacional es una organizacion que representa a la gente que trabaja para las
personas que son sordociegas; pueden ser miembros tanto las personas particulares como las

organizaciones. Editan la revista “Dbl Review”.

Para la clasificacion de Deficiencias, Discapacidades Y Minusvalias (CIDDM), Publicada por la
OMS, y desde el punto de vista de la salud, “una deficiencia es toda pérdida o anormalidad de una
estructura o funcién psicoldgica, fisiolégica o anatémica”. Segiin la ONU, «Dentro de la expe-
riencia de la salud, una deficiencia es toda pérdida o anormalidad de una estructura o funcién

psicolégica, fisiolégica o anatémica».

Carencia o escasez de algo que se juzga necesario, aplicado a las personas, cosas, empresas o
instituciones publicas o privadas. Las politicas en materia de Servicios Sociales tratan de suplir

carencias producidas por el desarrollo de las sociedades y paliar sus efectos.



Deteccién

Deteccion precoz

Diagnostico precoz

Discapacidad

Discriminacion

auditiva

Discriminacion social

Discriminacioén visual

Diseno Curricular

Equiparacion de

oportunidades

Busqueda e identificaciéon de trastornos, inadaptaciones y/o deficiencias. Para esto se aplican
procedimientos de evaluacidon a poblaciones nume-rosas; una vez descubiertas y selecciona-
das aquellas personas que inicial-mente tienen una deficiencia, son sometidas a una evaluacién

mas detallada.

La identificacion de una deficiencia fisica, psiquica o sensorial o la constatacién de la sintomato-
logia que la hace presumible en el momento mas préximo a aquel en que la deficiencia se mani-
fiesta. El objetivo es la adopcién de cuantas medidas preventivas o terapéuticas sean precisas en
orden a detener, en lo posible, el proceso patolégico, prevenir las conse-cuencias que, a menu-
do, se derivan de una falta de atencién especializada e iniciar la prestacién de los tratamientos

necesarios desde la fase mas prematura de la patologia.

Utilizacién de todos los recursos clinicos y exploraciones complementarias con el fin de objetivar
cualquier deficiencia a nivel de sistema nervioso, en orden a un diagnéstico objetivo que posibilite
un tratamiento inmediato medico y/o quirtrgico, la indicaciéon de un programa de estimulacion

precoz e incluso la valoracién de un prondstico.

Segln la OMS «Dentro de la experiencia de la salud, una discapacidad es toda restriccién o au-
sencia (debida a una deficiencia) de la capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro

del margen que se considera normal para un ser humano.»

Capacidad de percepcién discriminativa o distintiva de los estimulos auditivos. Habilidad para re-

conocer diferencias, intensidad y timbre entre sonidos, o identificar fonemas o palabras iguales

Actitud y disposicién de animo que tiende a dar un trato de inferioridad a una persona o colecti-
vidad por motivos raciales, religiosos, sociales, politicos, econémicos, culturales, biopsicolégicos,
de edad, etc. La discriminacién es un producto social, resultado del aprendizaje de determinadas

pautas vigentes en el medio sociocultural.

Capacidad que posee un individuo para discriminar o diferenciar por medio de la vista un

objeto de otro.

La expresion “diseno del curriculum” proviene de la acepcién curriculum design, utilizada en el

ambito anglosajén para denominar lo que en castellano se entiende por programacion.

Segln la ONU es «el proceso mediante el cual el sistema general de la sociedad (como el medio
fisico y cultural, la vivienda y el transporte, los servicios sociales y sanitarios, las oportunidades
de educacién y trabajo, la vida cultural y social, incluidas las instalaciones deportivas y de ocio) se

hace accesible para todos».



Estereotipia

Evaluacion

Evaluacion de

respuestas

EVO

EVOL

Examen psicomotor

Familia cuidadora

Familia extensa

Fisioterapia

Glaucoma

Habito
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Repeticion incansable de expresiones verbales, gestos y movimientos, que aparece preferente-
mente en estados esquizofrénicos, en demencias preseniles (enfermedad de Pick) y en algunos
tipos de oligofrenia, tales como el balanceo, las iteraciones, el manierismo, el rascado, las hiper-

cinesias de juego, etc.

Accidn o efecto de calcular, dar valor a una cosa, los conocimientos, rendimientos o aptitudes. La
evaluacion de programas desarrollados es una actividad para la mejora de la gestiéon adecuandola

a las demandas y necesidades del colectivo de su competencia.

Evaluacién de las respuestas del nifio durante la interaccién con él al objeto de establecer el nivel

de funcionamiento, el siguiente nivel a obtener, y/o la nueva respuesta deseada.

Equipos multiprofesionales de valoracién y orientacién.

Equipos de valoracién y orientacién laboral.

Evaluacién cuantitativa y cualitativa del desarrollo psicomotor del nifio. Se considera como un
elemento indispensable de las exploraciones neuro-psicolégicas infantiles. Suele comprender un
conjunto de pruebas (clinicas y psicométricas) destinadas a determinar el nivel de desarrollo

alcanzado por el nifio en las conductas psicomotrices.

Familia que tiene a una persona discapacitada a su cargo y que satisface todas las necesidades de
ésta mediante los recursos econémicos, culturales y sociales de los que dispone. Estas familias
han de ser apreciadas por la sociedad como una parte fundamental en la solucién del problema
social de la discapacidad y no como fuentes de demandas y problemas. En este sentido, las me-
didas de soporte y compensacién a estas familias deben ser consideradas como preventivas para

paliar las diferentes formas de discriminacién a las que se ven sometidas.

Incluye padres, hijos y, también, el resto de familiares como abuelos, tios, tias y primos.

Método curativo por medio de los agentes naturales (aire, agua, luz, etc.) o mecanicos (masaje,

gimnasia, etc.)

Condicién patoldgica del ojo caracterizada por un aumento de presién intraocular ocasionado

por una alteracién en los sistemas de evacuacién del humor acuoso.

Conjuntos de habilidades que posibilitan la adaptacién del nifio al medio y la adquisicién de la
competencia necesaria para responder a los requerimientos complejos de la vida en sociedad. La
frecuencia con que se exigen determinados comportamientos en la interaccion social facilita la

adquisiciéon de comportamientos como habito.



Hipoacusia

IMSERSO

Implante Coclear

Incapacitacion

Kinesiologia

Lectura labial

Lista / forum de

Sordoceguera

Logopedia

LSC

LSC / LSE apoyada

LSE

Minusvalia

Disminucién de la sensibilidad auditiva. La hipoacusia puede deberse a numerosas afecciones. Se
clasifican en tres grupos: hipoacusias de transmision, hipoacusias de percepcién o sensorioneu-

rales e hipoacusias mixtas.

El Instituto De Migraciones y Servicios Sociales es la entidad gestora de la Seguridad Social que
gestiona Servicios Sociales complementarios de las prestaciones del Sistema de Seguridad Social

en materia de personas mayores, discapacidad y migraciones.

Ayuda técnica auditiva para paliar sorderas bilaterales neurosensoriales profundas, de asiento
coclear, a partir de 90 dB de pérdida. Transforma las sefales acUsticas en sefales eléctricas, que

estimulan el nervio auditivo.

Proceso judicial de proteccién de una persona en que se reconoce su incapacidad para autogo-

bernarse. La sentencia determina la extension y los limites.

Disciplina cientifica que estudia el movimiento humano, con especial énfasis en los aspectos co-

municativos, es decir, como actividad de tipo relacionar.

Habilidad, destreza, por la cual un sujeto comprende lo que se le dice observando los movimien-

tos de los labios.

Lista de distribucion de correo electrénico sobre temas relacionados con la sordoceguera. http://

www.rediris.es/list/info/sordoceguera.es.html

Profesion y especialidad que tiene por campo de actividad la detecciéon y exploracién de los
trastornos de la voz, de la audicion, del habla, del lenguaje oral y escrito y la adaptacién o readap-

tacién de los pacientes que lo padecen.

Lengua de signos catalana.

Lengua de signos catalana o espafola hecha en las manos de las personas sordociegas con resto

visual insuficiente para seguirlos a vista.

Lengua de signos espanola.

Una minusvalia es la situaciéon de desventaja de un individuo determinado a consecuencia de una
deficiencia o de una discapacidad, que le limita o impide el desempefio del rol que seria normal
en su caso (en funcién de la edad, sexo y factores sociales y culturales). Esta es la definicion de la

Clasificacién Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias de la OMS.



Muiltidisciplinar

NEE

Neurélogo

Objetos referenciales

Orientacion y

movilidad

Paralisis cerebral

Pediatra

Plan Educacional

Individual (PEI)

Planificacion

Plurideficiencia

Prematuro
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Que tiene muchas o varias disciplines o materias de ensefanza. Los equipos de trabajo en ser-
vicios sociales, tienen esta caracteristica ya que al tratarse de la comprensién de la persona, es
necesario que los profesionales intercambien sus conocimientos para una mayor eficacia en el

tratamiento.

Necesidades Educativas Especiales.

Profesional de la medicina que entiende de las enfermedades del sistema nervioso.

Objetos que se usan para referirse a una actividad como una manera de informar a un nifio o dar

soporte a un cambio de actividad (por ejemplo una toalla indicando que es la hora del bafo).

Capacidad de localizar la propia posicién en relacién al entorno y capacidad de moverse por el

entorno con seguridad.

La pardlisis cerebral es actualmente la causa mas frecuente de minusvalia fisica en los nifios des-
pués de que se instaurd la vacunacién de la poliomielitis.

Ademas de las alteraciones del tono muscular y el movimiento, los nifios con paralisis cerebral
presentan trastornos sensoriales. Los auditivos y visuales merecen especial atencién, por ser dos

sentidos basicos y con gran repercusién en el desarrollo como personas.

Profesional de la medicina que entiende del crecimiento y el desarrollo de los nifios hasta su

adolescencia asi como de sus enfermedades.

Aplicado a la sordoceguera. Plan que describe como una persona puede sacar provecho de un
programa educativo, incluyendo cualquier modifica-cién que se haga para resolver sus necesi-

dades educativas.

Accidn global o conjunto de medidas pertenecientes a un plan establecido y concreto, realizado

a la consecucién de un fin.

Se llama multideficiencia o plurideficiencia a la acumulacién de varias deficiencias, incapacidades
o limitaciones de diferente naturaleza. En general, las personas con alguna deficiencia presentan

mas alta probabilidad de tener concurrentemente alguna otra.

Nacido antes del término del periodo normal de embarazo. En la especie humana se llama asi al
feto viable nacido antes del fin del periodo de gravidez normal; se considera prematuro al recién
nacido que pese menos de 2.500 grs. o nacido antes de los 270 dias que siguen a la fecha presunta

de la concepcién.



Prevencion

Psicoterapia

Reciclaje

Recursos

Rehabilitacién

Retinitis

Retinopatia

SSES

Sindrome

Segtin la ONU es «la adopcién de medidas encaminadas a impedir que se produzcan deficiencias
fisicas, mentales y sensoriales (prevencion primaria) o a impedir que las deficiencias, cuando se

han producido tengan consecuencias fisicas, psicoldgicas y sociales negativas».

Tratamiento dado a termino por un profesional calificado encaminado a superar algin déficit o
trastorno que presenta una persona o bien, de un modo mas amplio, a mejorar su adaptacién
en diversas esferas de su vida personal e interpersonal, asi como la expresién plena de sus po-

tenciales.

Puesta al dia o formacién complementaria recibida para adaptar los conoci-mientos académicos

o profesionales a los progresos y nuevas necesidades surgidas en cada campo de actividad.

Medios materiales, cientificos,... o de dinero disponible para algin fin.

Segln la ONU «Es un proceso de duracién limitada y con un objetivo definido, encaminado a
permitir que una persona con deficiencia alcance un nivel fisico, mental y/o social funcional 6p-
timo, proporcionandole asi los medios de modificar su propia vida. Puede comprender medidas
encaminadas a compensar la pérdida de una funcién o una limitacién funcional (por ejemplo,

ayudas técnicas) y otras medidas encaminadas a facilitar ajustes o reajustes sociales»

Afeccion inflamatoria de la retina, cuyas causas son multiples. Generalmente van asociadas a

lesiones coroideas, dando lugar a coriorretinitis.

Toda entidad nosoldgica que afecta a la retina, cualquiera que sea su etiologia y su patogenia.
Siglas de Servicios Sociales, Educativos y Sanitarios. Haciendo referencia a los tres por igual.
Grupo de sintomas y signos que revelan la alteracién de una funcién somatica, relacionadas
unos con otros por medio de alguna peculiaridad anatémica, fisiolégica o bioquimica del or-

ganismo. Implica una hipdtesis sobre el trastorno funcional de un érgano, un sistema organico

o un tejido.
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Sordoceguera

Tadoma

Terapeuta

Terapia ocupacional

Tiflologia

Trastorno del

desarrollo

Vision residual

La sordoceguera es una discapacidad con entidad propia que resulta de la combinacién de dos
deficiencias sensoriales (visual y auditiva), que genera en las personas que la sufren problemas de
comunicacién Unicos y necesidades especiales derivadas de la dificultad para percibir de manera
global, conocer, y por lo tanto interesarse, y desenvolverse en su entorno.

Algunas personas sordociegas son totalmente sordas y ciegas, mientras que otras tienen restos
auditivos y/o visuales. En todo caso, el efecto de incomunicacién y desconexién con el mundo
que produce la combinacién de las dos deficiencias es tal, que la persona con sordoceguera tiene
graves dificultades para acceder a la informacion, a la educacion, a la capacitacién profesional, al
trabajo, a la vida social y a las actividades culturales.

En el caso de las personas sordociegas de nacimiento, o de las que adquieren la sordoceguera
en edades prematuras, la situacién se complica por el hecho que pueden darse problemas adi-
cionales que afecten su personalidad o conducta. Estas complicaciones reducen ain mas sus
posibilidades de aprovechar cualquier resto visual o auditivo.

De todo esto se deduce que las personas sordociegas requieren servicios especializados y perso-
nal especificamente formado para su atenciéon y métodos especiales de comunicacién para hacer

frente a las actividades de la vida diaria.

Método de comunicacién basado en percibir (o anticipar) la voz del orador a través del tacto de

los labios y cuello. Fue desarrollado en la “Perkins School for the Blind”.

Profesional que practica una terapia o sistema que mejora la salud mental o fisica de las personas.
Segun las caracteristicas y medios de esta terapia se distinguen entre otras, fisioterapica, psico-

terapia, terapia ocupacional, etc.

Terapia o sistema preestablecido de medidas que tienden a mantener la sa-lud mental o fisica de

las personas, a través de la actividad o mayor ocupacién.

En sentido literal, estudio de la ceguera. Con este término no se hace referencia a todo lo rela-
cionado con la problematica de la ceguera (abordada desde una perspectiva amplia), abarcando
la educacion, la psicologia, la rehabilitacion.... hasta los medios técnicos auxiliares para el desen-

volvimiento del ciego.

Son aquellos que suponen una anomalia en las pautas normales de desarrollo del nifio y, por lo

tanto, en su conducta. Se conoce, también, como trastorno de la maduracién o maduropatias.

Resto de visién de una persona con deficiencia visual o ceguera.

Fuentes: la mayoria de los términos provienen del “Glosario de términos” del IMSERSO. Algu-

nos, mas especificos, son definiciones propias.
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FESOCE y sus entidades miembro:

FESOCE

Construyendo un futuro para las personas con Sordoceguera.

C/ Joanot Martorell, 25 local
08014 Barcelona

www.fesoce.org
Tel 93 331 7366 fax 93 331 4220 Movil/sms 678 712 619

ASSOCIACIO
BALEAR

PRO
PERSONES

l l l l SORDCEGUES

ABASOC Associacio Balear Pro Persones Sordcegues
Organizacién sin animo de lucro constituida el 2005 por los padres de ninos y jévenes Sordo-

ciegos de las Baleares.

Francesc Julia, 54; 07008 Palma de Mallorca
Tel: 630015168; marisaabasoc@hotmail.com



E P
DE SORDOCIEGOS DE ARAGON

APASCIDE-ARAGON

APASCIDE ARAGON - Asociacién de Padres y Amigos de Sordociegos
Organizacién sin animo de lucro creada en 1996 por padres y amigos de personas sordociegas.
Declarada de Iniciativa Social en 1997, y de Utilidad Publica en 2003.

César Augusto, n°l, bajo; 50004 Zaragoza; Tel./Fax: 976 43 11 22

apascidearagon@gmail.com www.apascidearagon.es

APSOCECAT Asociacion Catalana Pro Persones Sordociegas

Organizacién sin animo de lucro fundada por los padres de nifios y jévenes Sordociegos de Ca-
talunya que trabaja por y para todas las personas con sordoceguera. Mantiene relaciones estra-
tégicas a nivel internacional Entidad declarada de interés Social y de Utilidad publica el 2006.
Joanot Martorell, 25 local; 08014 Barcelona

T 93331 7366 Fax 93 331 4220 Movil/SMS S 678712619

apsocecat(@apsocecat.org www.apsocecat.org



Asctiacian de Implantados Cocleares
con Problemas de Vision

Q AICPV

Asociacion de Implantados Cocleares con Problemas de Vision

La Asociacion representa a nivel espafol los intereses de las personas sordas que son usuarias
del Implante Coclear y tienen problemas de vision.

Fernandez Duré, 24 Bajos; 08014 - Barcelona

Tel./Fax: 34.93.331.74.75 aicpv@implantecoclear.org www.implantecoclear.org

ASOCIACION DE
SORDOCIEGOS DE
B CASTILLAY LEON

ASOCYL

Asociacion De Sordociegos De Castilla y Leon - ASOCYL

Entidad sin animo de lucro, de ambito regional, que, integrada y dirigida por personas sordocie-
gas adultas, dedica sus esfuerzos a conseguir la plena integracién social y, a través de acciones
precisas y adaptadas, favorecer la normalizacién del colectivo en todos los aspectos.

Paseo de Zorrilla, 164 3° Izqda; 47006 Valladolid

Tel.: 699 695 004 (voz y sms) asocyl@gmail.com blogspot: http://asocyl.blogspot.com/



EIE-APSE

Euskadiko Itsugorren Elkartea - Asociacion Pro-Sordociegos de Euskadi
(EIE-APSE)

Asociacién que trabaja desde el aiio 2006 en la Comunidad Auténoma del Pais Vasco a favor de
las personas con sordoceguera, sus familias, profesionales y todas aquellas personas interesadas

en esta discapacidad. Tiene caracter asistencial, recreativo y cultural.

Bertsolari, 2 - 2° Izda; Barakaldo 48901 Vizcaya
Tel./Fax: 610018346 Movil: 610018346 / 687 860 339

eie-apse@hotmail.com  www.eieapse.blogspot.com
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