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Prologo

OLGA MARIA ALEGRE DE LA ROSA
Catedratica de Didactica e Investigacion Educativa
Universidad de La Laguna

Lo esencial es invisible a los ojos, repitio el Principito.
Saint de Exupery

Supone un gran honor para mi prologar y dar la bienvenida
a la obra de M.2 del Carmen Rodriguez-Jiménez, David
Pérez-Jorge, Irene Puerta Arafia, Ana Isabel Gonzalez
Contreras, Alexandra Tisaire de Dios, Maria Isabel Simén
Gonzdlez e Inmaculada Sanchez Casado. Por eso,
agradezco la invitacion para prologar una obra con un
titulo tan sugerente como Sordoceguera: evaluacion e
intervencion en el ambito socioeducativo y familiar.

El libro posee gran valor y utilidad para el profesorado,
para los afectados y sus familias, y para todo el publico en
general, porque afronta en cinco capitulos los elementos
clave vinculados al diagnédstico y la intervenciéon en
sordoceguera, tanto en la familia como en el ambito
educativo y social.

Esta obra, de enorme profundidad y una elevada
conceptualizacion, es un regalo con sélida fundamentacion
teérica y una valiosa dimensién practica. Define con
palabras claras el ambito de estudio y es muy rica la
presencia de materiales didacticos, que podran ser
utilizados por el profesorado, las familias y el alumnado de
manera agil, lo cual favorecera el desarrollo de
competencias clave.



Estd usted ante un libro impecable que plantea de
manera motivadora la aventura de la educacion de aquellos
que precisan estrategias especificas para lograr avances
personales y socioeducativos.

El capitulo 1 afronta la sordera, la discapacidad y la
sordoceguera desde un enfoque cientifico de cara a la
definicion de la discapacidad auditiva, la visual y la
derivada de la sordoceguera. El segundo capitulo concreta
los sistemas de comunicacion y recursos en sordoceguera,
desde los sistemas alfabéticos, pasando por los no
alfabéticos, hasta los recursos materiales y personales
especializados. El capitulo 3 responde a la necesidad
acuciante de afrontar la atencién temprana en sus aspectos
genéricos y también en los especificos relacionados con la
sordoceguera. Los autores aterrizan con eficacia en el
ambito educativo en el capitulo 4, mientras que en el
quinto resuelven aquellos aspectos familiares directamente
vinculados con la adaptacion de las familias a la
sordoceguera.

Cada capitulo detalla las referencias bibliograficas a
modo de las fuentes que fundamentan abordajes tedricos y
resultados empiricos. También sintetiza los conceptos
explicitados en un mapa conceptual y finaliza con una
autoevaluacion pensada para garantizar que se han
comprendido los conceptos mas relevantes.

Se trata de un extraordinario aporte al campo cientifico
y practico de un conjunto de autores y autoras que hacen
verdadera transferencia a la sociedad del ambito de
investigacion estudiado, como compromiso universitario de
devolver a la sociedad lo que esta invierte en investigacién
y estudios.



1

Sordera, discapacidad visual y
sordoceguera: delimitacidon
categorial

M.2 DEL CARMEN RODRIGUEZ-JIMENEZ
DAVID PEREZ-JORGE
IRENE PUERTA ARANA

1.1. Introduccién

La sordoceguera ha sido objeto de estudio e
investigaciones desde los anos treinta. Llevando a cabo una
revisiéon a lo largo del tiempo, y comenzando en los afios
ochenta, se advierte que fue entonces cuando se distinguié
a la persona con sordoceguera de las personas que
presentaban sordera o ceguera, considerandose personas
privadas multisensorialmente. En el siglo xx, Sanchez
(2000) y Fernandez y Molla (2015) afirman que la
sordoceguera implica graves consecuencias en la
comunicacion y la educaciéon, diferentes de otras
discapacidades, que imposibilitan que estas personas sean
incluidas en programas de educacién especial disefados
para la atenciéon de nifios con sordera o ceguera.

Las personas con sordoceguera representan un 2 % de
la poblaciéon mundial. En Europa hay aproximadamente
150.000 personas sordociegas y en Espana, alrededor de



unas 6000. El desconocimiento sobre la misma contribuye a
que las barreras en este colectivo sean ain mayores en la
comunicacién, movilidad, empleo, etc., con relacion a las
personas que solo presentan sordera (Asocide, 2018;
FOAPS, 2022).

El Comité sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (CRPD/C/GC/2), en su articulo 9, expone:

[...] las obligaciones de los Estados en permitir a las
personas con sordoceguera acceder a la informacion, la
comunicacion y otros servicios con el fin de tener una
vida independiente y una participacion efectiva en la
sociedad. (WFDB, 2018)

El 1 de abril de 2004, el Parlamento Europeo solicita a
las instituciones y estados miembros que reconozcan y
respeten los derechos de las personas sordociegas.

En Espana, la Ley 27/2007, de octubre, reconoce 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. Estas ultimas vendrian
definidas como:

[...] aquellas personas con un deterioro combinado de la
vista y el oido que dificulta su acceso a la informacion, a
la comunicaciéon y a la movilidad. Esta discapacidad
afecta gravemente las habilidades diarias necesarias
para una vida minimamente auténoma, requiere
servicios especializados, personal especificamente
formado para su atencién y métodos especiales de
comunicacion. (p. 255)

Actualmente, en Espana, se aboga por reconocerla como
discapacidad unica, por el singular perfil y necesidades de
las personas sordociegas.



1.2. Discapacidad auditiva

1.2.1. Definicidn de audicion

La audicién es el medio a través del cual se adquiere el
lenguaje oral y permite que las personas se comuniquen,
desarrollando un pensamiento légico a la par que la
capacidad linguistica. El fenémeno de la audicion tiene
lugar cuando las estructuras anatomicas y fisiologicas del
sistema auditivo (oido externo, medio e interno) y sus vias
neuroldgicas, asi como del area auditiva del cértex cerebral
estan integras. Cuando la discapacidad auditiva se produce
a edades tempranas, afecta al desarrollo del habla y del
lenguaje (Nunez-Batalla, 2021; Vazquez, 2021).

El funcionamiento correcto del sistema auditivo permite
que los estimulos sonoros recibidos a través del oido se
puedan interpretar y codificar en las estructuras corticales
cerebrales, dando lugar a la comprension del mensaje
sonoro. Durante los primeros anos de vida, tienen lugar
cambios neuroldgicos progresivos en las vias auditivas, que
es el periodo de mayor plasticidad neuronal (Puechmaille
et al., 2018; Rodriguez, 2009).

1.2.2. Definicién de hipoacusia

La hipoacusia o pérdida auditiva es uno de los déficits
sensoriales con mayor prevalencia, de etiologia genética en
la mayoria de los casos. Se define como una alteracién
funcional de la audicion (parcial o total), que produce
problemas en la adquisicién y desarrollo del lenguaje oral,
cognitivo, emocional, etc. (Didczuneit-Sandhop, 2019;
Pazos y Bonilla, 2020). Ademas, puede ser secundaria a
condiciones genéticas, adquiridas o malformaciones, y de



ahi la importancia de conocer su etiologia, para establecer
el tratamiento mas adecuado. La hipoacusia ocasiona
dificultades en la comunicacion y en el estado psicoldgico
del nino y su familia. Su intervencién se debe establecer
desde un enfoque interdisciplinar e integral, centrada en el
nino y su familia y como una accién conjunta planificada y
bien coordinada (Casoojee et al.,

et al, 2020; Rodriguez-Jiménez,

et al., 2021).
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Figura 1. Causas de la sordera infantil (Pinilla, 2017).

1.2.3. Causas de la hipoacusia



Se ha estimado que el 50 % de las pérdidas auditivas
congénitas se deben a causas genéticas, que se dividen en
dos subgrupos: sindromicas y no sindromicas; el otro 50 %
se debe a factores ambientales (Renauld y Basch, 2021).
Pinilla (2017) clasifica las causas de la sordera infantil en
genéticas, adquiridas y las debidas a malformaciones.

1.2.4. Discapacidad auditiva: factores

La hipoacusia es un déficit sensorial prevalente y presenta
una gran variabilidad en funcién de una serie de factores,
que resultan relevantes para un mejor prondstico:

a) Duracion de la hipoacusia: los resultados suelen ser
significativamente favorables en aquellas personas en
las que el tiempo de privacion auditiva ha sido menor.
Ocurre lo mismo, en hipoacusicos prelocutivos y
poslocutivos. De ahi la importancia del diagndstico e
intervencion temprana, sobre todo en los nifios que
presentan sorderas congénitas (Jackson et al., 2015;
Yoshinaga-Itano, 2020).

b) Momento de aparicion de la hipoacusia: en sujetos
poslocutivos cabe esperar mejores resultados, ya que
estos tienen memoria auditiva, que les permite
interpretar de forma mas facil la informacién sonora.

c) Motivacion: la implicacion del sujeto, su familia y
entorno social es fundamental para lograr mejores
resultados en la intervencion

d) Otros factores adicionales que influyen en los
resultados son la utilizacién previa de protesis auditivas,
modo de comunicacion oral, etc. (Rodriguez-Jiménez,
2014).



1.2.5. Clasificacion de la hipoacusia

La hipoacusia se puede clasificar en funcién de una serie
de criterios, como la localizacion de la lesién, el momento
de aparicidon con respecto a la adquisicion del lenguaje y el
grado de pérdida auditiva (Santos, 2004).

1.2.5.1. Segun la localizacién de la lesion
De acuerdo con este criterio, se distinguen los siguientes
tipos de hipoacusia:

Tabla 1. Clasificacion segun la localizacién de la lesion.

Hipoacusia de |[Se debe a lesiones en el oido externo, asociadas o no a patologias del oido medio.
conduccioén o
transmision

Hipoacusia de |[Se debe a lesiones en el oido interno, por alteraciones de las células del érgano de
percepcion o Corti (sordera coclear) o por dafio en las estructuras que transmiten la informacién
neurosensorial |al sistema nervioso central para procesar la informacién (sordera retrococlear).

Hipoacusias Se debe a una combinacién de hipoacusia de conduccién y neurosensorial. Esta
mixtas ocasionada por lesiones que dafian a la vez estructuras del oido medio e interno.

1.2.5.2. Segun el momento de la aparicién con
respecto a la adquisiciéon del lenguaje

Uno de los factores primordiales en el proceso de
adquisicion del lenguaje oral es el momento en el que
aparece la pérdida de audicion (Perello, 1992). Se pueden
clasificar como muestra la tabla 2:

Tabla 2. Clasificacién con respecto al proceso de adquisicién del lenguaje.

Hipoacusias Aparece antes de la adquisicién del lenguaje (3 meses-2 afios)
prelocutivas

Hipoacusias Se produce durante la etapa de adquisicién del lenguaje, entre los 2y 5
perilocutivas afnos

Hipoacusias Se manifiesta después de la adquisicién del lenguaje, en la poblacién
poslocutivas mayor de 5 afios

1.2.5.3. Segun el grado de hipoacusia




El grado o intensidad de hipoacusia se valora segun la
clasificacién propuesta por la Organizacién Mundial de la
Salud (OMS, 2021a). La audicién se mide en (dB) y se
considera normal si no es superior a 15 dB (tabla 3).

Tabla 3. Clasificacion segun el grado de pérdida auditiva (OMS, 2021)

Audicién normal <20 Oye los sonidos sin problema.

dbHL
Pérdida auditiva leve (20 < Presenta dificultad para oir en ambientes ruidosos.

35

dbHL
Pérdida auditiva 35 < Puede tener dificultad para oir el habla conversacional, en
Moderada 50 ambientes con ruido.

dbHL
Pérdida auditiva 50 < Presenta problemas para intervenir en conversaciones, en
moderadamente 65 ambientes ruidosos, aunque puede oir voces de intensidad alta.
grave dbHL
Pérdida auditiva 65 < No percibe el habla conversacional ni de intensidad alta Tiene
grave 80 graves dificultades para mantener conversaciones.

dbHL
Pérdida auditiva 80 < Tiene dificultad extrema para oir voces altas.
profunda 95

dbHL
Pérdida auditiva =95 No percibe el habla ni la mayoria de los sonidos ambientales.
completa/sordera dbHL

1.3. Discapacidad visual

1.3.1. Definicidn de vision

Desde el momento en el que se nace, la vision es uno de los
sentidos fundamentales en nuestra vida para el desarrollo
cognitivo, social, habilidades motoras, coordinacién vy
equilibrio. Durante el periodo que abarca desde la infancia
hasta la adolescencia, la vision es imprescindible para
conseguir experiencias directas con su entorno, logros en
la educacién, fortalecer la autoestima, relacionarse con los



demas, etc., y en la edad adulta facilita el trabajo, y otras
areas de la vida (ocio, colegio, deportes, etc.) (OMS, 2020).
En el caso del nino ciego percibe el ambiente como
fragmentos limitados, discontinuos, e inconscientes, y no
tienen el mismo valor ni funcién estimuladora que para el
nino con visiéon normal (Nunez, 2001).

1.3.2. Definicién de la discapacidad visual

En 2021, la OMS informa de que, a nivel mundial, existen
aproximadamente 1300 millones de personas con alguna
forma de deficiencia visual, y que las principales causas de
la vision deficiente son los errores de refraccion no
corregidos y las cataratas. Desde el nacimiento, la vision es
fundamental para el desarrollo del nino, facilita el
desarrollo cognitivo, habilidades sociales, habilidades
motoras, etc.

La discapacidad visual se refiere a las personas que
tienen una patologia ocular que afecta al sistema de los
organos de la vision, y de las estructuras y funciones
asociadas, incluidos los parpados (Gomez y Ondategui,
2012; OMS, 2014).

La Organizacién Nacional de Ciegos de Espana (ONCE)
define la ceguera como el estado caracterizado por la
ausencia operativa de visién en ambos ojos y con la mejor
correccion oOptica y abarca desde 0.1 (escala de Wecker)
hasta la no percepcion de la luz, o una restriccion del
campo visual igual o inferior a 10°. Se distingue entre
ceguera total, las personas que no ven nada o perciben la
ausencia o presencia de luz, pero no la forma de los
objetos; y ceguera parcial, las personas distinguen con
gran dificultad algunos objetos a distancias cortas y leen
con ayudas técnicas.



Para la determinacion del grado de ceguera, se han de
tener en cuenta dos parametros (aislada o conjuntamente):

a) La agudeza visual, capacidad de distinguir de forma
precisa los detalles en objetos que estdn situados a una
distancia determinada. Utiliza la escala de Wecker
(1862) para evaluarla.

b) EI campo de vision, capacidad que tiene el ojo para
captar la informacion periférica, mientras se enfoca
hacia un punto central.

En Espana, para ser afiliado a la ONCE, es necesario
cumplir los siguientes requisitos: tener la nacionalidad
espanola y disponer en ambos ojos al menos, uno de los
siguientes requisitos visuales: agudeza visual igual o
inferior a 1/10 (escala de Wecker) obtenida con la mejor
correccion oOptica posible; campo visual reducido a 10
grados o menos (OMS, 2021b; ONCE, 2021).

1.3.3. Causas de la pérdida de visién

El nimero de personas afectadas por la pérdida de visiéon
se ha incrementado de forma considerable a medida que la
poblaciéon envejece. Muchas de las causas de las
deficiencias visuales pueden prevenirse o tratarse. Las
principales responsables del deterioro de la vision son
(Flaxman et al., 2017; OMS, 2021c):

* (Cataratas

» Errores refractivos no corregidos

* Glaucoma

* Degeneracion macular asociada a la edad (DMAE)
* Retinopatia diabética



