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RESUMEN
Con este articulo queremos mostrar la evolucidon de la atencién educativa al alumnado con
sordoceguera a lo largo de los 40 afios de historia del Centro de Recursos Educativos ONCE

Barcelona.
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MARCO HISTORICO

Es dificil hablar del punto de partida de la atencion a personas sordociegas en la ONCE.
Histéricamente, la organizacion y sus profesionales siempre han atendido a personas con esta
discapacidad unica, aunque es cierto que afios atras era muy dificil la deteccién y valoracion
de estos casos. Ya en la escuela de ciegos de Esplugues se habia dado atencién a los nifios
que presentaban ceguera o baja vision y pérdida auditiva, aunque en aquel momento no se

hablaba especificamente de sordoceguera.

En el afno 1985 se cred el Centro de Recursos Educativos (CRE) Joan Amades, que contaba

con el Programa de Atencion a la Persona con Discapacidad Visual y Otros Trastornos
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(PADVAT) que atendia a los alumnos con pluridiscapacidad, entre los que habia nifios y nifias
con sordoceguera. Un peso importante de la intervencion con este alumnado era poder
establecer un sistema de comunicacion funcional teniendo en cuenta sus restos visuales y
auditivos y sus capacidades cognitivas. Se dieron cuenta de que era una poblacion muy
heterogénea con necesidades muy diferenciadas que requerian una atencion especifica por
parte de profesionales formados en intervencidon con alumnado con sordoceguera y sistemas

de comunicacion alternativos.

Esto derivd en la creacién, en 1998, del equipo especifico de Atencion a Alumnos con
Sordoceguera, formado por dos maestras de apoyo itinerante que tenian el rol de

coordinadoras y ocho mediadoras especialistas en comunicacion.

Paralelamente y desde 1987, la ONCE daba atencion a las personas con sordoceguera en el
ambito estatal mediante un programa especifico. Ante el volumen de demanda se decide crear
formalmente, a finales del afio 2000, la Unidad Técnica de Sordoceguera (UTS) con el objetivo
de detectar, asesorar y coordinar la atencién a los afiliados con sordoceguera, y formar a los

diferentes profesionales de la ONCE que los atendian.

La UTS, dirigida por Daniel Alvarez y con Pilar Gémez al frente de la coordinacién de

programas, publica en este momento la siguiente definicion de sordoceguera:

“Una persona es sordociega cuando en ella se combinan dos deficiencias sensoriales (visual
y auditiva) que se manifiestan en mayor o menor grado y generan problemas de comunicacién
unicos y necesidades especiales derivadas de la dificultad para percibir de manera global,

conocer y, por tanto, interesarse y desarrollarse en su entorno.

Como consecuencia de la incomunicacion y desconexidén con el mundo que la privacion
sensorial genera en las personas sordociegas, estas presentan una serie de dificultades, que
se manifestaran en diferentes grados de acuerdo con sus caracteristicas, en el acceso a la
informacion, a la educacion, a la capacitacion profesional, al empleo, a la vida social y a las

actividades culturales”.

De todo ello se deduce que la sordoceguera es una discapacidad con entidad propia y que las
personas sordociegas necesitan servicios especializados, personal especificamente formado
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para su atencidén y métodos especiales de comunicacion para hacer frente a las actividades

de la vida diaria.

A lo largo de los afios 2003 y 2004, la UTS realiza unas jornadas de trabajo para diferentes
perfiles profesionales de la institucion, que se caracterizan por tener experiencia en el area de
la prestacion de servicios sociales a afiliados con sordoceguera. Y es en este momento cuando
se concreta la aparicidon de los Profesionales Especialistas en Sordoceguera de Zona (PESZ),
originalmente vinculados a los cinco centros de recursos educativos de la ONCE, con el
objetivo de que sean los referentes de la UTS en las zonas y velen por la atencion a las

personas con sordoceguera, tanto adultos como nifios.

Hay dos hitos historicos que, en el Estado espafiol, marcan la evolucion de la atencion a este

colectivo:

- En 2004 empieza a haber un movimiento de conciencia social que lleva al Parlamento
Europeo a formular la Declaracion 1/2004, por la cual se reconoce la sordoceguera como
discapacidad especifica que necesita la intervencidn de personas con conocimientos
especializados.

- En 2007 se publica en el BOE la Ley 27/2007, de 23 de octubre, por la cual se reconocen las
lenguas de signos espafiolas y se regulan los medios de apoyo a la comunicacién oral de las
personas sordas, con discapacidad auditiva y sordociegas, y se define formalmente por
primera vez en el Estado espanol a las personas con sordoceguera como “aquellas personas
con un deterioro combinado de la vista y el oido que dificulta su acceso a la informacién, a la
comunicacion y a la movilidad. Esta discapacidad afecta gravemente a las habilidades diarias
necesarias para una vida minimamente autbnoma, requiere servicios especializados, personal

especificamente formado para su atencion y medios especiales de comunicacion”.

Es en este momento cuando en la ONCE se marcan las nuevas directrices para la intervencion

con estos afiliados:

- La Direccién General Adjunta de Servicios Sociales para Afiliados de la ONCE publica la
circular 9/2007, de 18 de julio, en la que define los parametros que se deben cumplir para
recibir el reconocimiento de la condicion de afiliado con sordoceguera.

- Se crea la Fundacion ONCE para la Atencién de Personas con Sordoceguera (FOAPS), una

fundacién de caracter asistencial constituida el 20 de julio de 2007, que tiene como finalidad
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la inclusion y la autonomia de las personas afiliadas a la ONCE reconocidas como

sordociegas, mediante el desarrollo de programas especificos.

Se reconoce como afiliado con sordoceguera a toda persona afiliada a la ONCE (por tanto,
que tenga una pérdida de agudeza visual igual o inferior al 10 %, o una pérdida de campo
visual igual o inferior a 10 grados centrales) que, ademas, presente una pérdida auditiva

binaural superior a 25 dB.

EL PROFESIONAL ESPECIALISTA EN SORDOCEGUERA (PESZ)
En Catalufia en estos momentos somos dos PESZ de referencia. Nuestra funcion es ofrecer

apoyo técnico y proponer acciones para mejorar la atencion a las personas con sordoceguera.

Junto con las mediadoras de FOAPS, damos respuesta especifica a este colectivo y, en el
caso del alumnado con sordoceguera, trabajamos en colaboracion con maestros de apoyo
itinerante. Nuestra funcion principal es velar para que las personas sordociegas reciban una
atencion de calidad, asi como potenciar al maximo su autonomia e inclusion en todos los

ambitos.

ALUMNADO CON SORDOCEGUERA

1. Definicion de sordocequera.

La sordoceguera es una discapacidad con entidad propia.

Se consideran personas sordociegas aquellas que presentan una pérdida combinada de visiéon
y audicion que dificulta su acceso a la informacion, a la comunicacion y a la movilidad. Esta
discapacidad afecta gravemente a las habilidades diarias necesarias para una vida
minimamente autébnoma y requiere servicios especializados, personal especificamente

formado para su atencion y métodos especiales de comunicacion.

Es una poblacion muy heterogénea, ya que hay muchas variables que condicionan la

evolucion de estas personas:

- Etiologia (sindrome de Charge, d’'Usher, de Wolfram...).
- Grado de pérdida de vision y audicion.

- Momento de aparicién de las limitaciones sensoriales.
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- Orden de aparicion de las limitaciones sensoriales.
- Existencia o no de otras discapacidades (motora, cognitiva...).
- Ambiente estimulador (familia, entorno educativo e intervencién temprana).

- Capacidades del propio individuo.

En funcién del momento de la aparicion de las limitaciones sensoriales hablaremos de:

- Sordoceguera congénita (las limitaciones visuales y auditivas aparecen desde el
nacimiento o antes del desarrollo del lenguaje).

- Sordoceguera adquirida.

- Personas que nacen sordas y después pierden la vision.

- Personas que nacen ciegas o con una deficiencia visual y después pierden audicion.

- Personas que nacen sin discapacidad visual ni auditiva y después pierden total o

parcialmente la audicion y la vision.

En todos los casos, nuestro objetivo principal es conseguir el maximo nivel posible de

comunicacion y conexion con el entorno.

2. Alumnado al que damos atencion.

La ONCE y el Departamento de Educacion tienen establecido un convenio de colaboracién y
atencion educativa para dar apoyo al alumnado que presenta una discapacidad visual dentro

de estos criterios:

- Una pérdida de agudeza visual igual o inferior al 20 %.

Una pérdida de campo visual igual o inferior a 20 grados centrales.

Dentro del alumnado que cumple estos criterios visuales puede haber quienes también
presenten cualquier tipo de pérdida auditiva y, por tanto, reciban atenciéon del CREDV/CRE

ONCE Barcelona, y en muchos casos en coordinacion con los CREDA.
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3. Alumnado de Cataluna.

Dentro de estos parametros, la ONCE trabaja aproximadamente con 500 personas afiliadas
sordociegas en Catalufa, de las cuales alrededor de 40 son menores de edad, pero se da
atencion educativa a unos 60 alumnos en total (en las diferentes modalidades educativas),

que presentan diferentes grados de pérdida visual y auditiva.

De estos alumnos, hay algunos que se benefician del servicio de mediacion comunicativa de
FOAPS.

4. ,;Qué alumnos tienen mediacion comunicativa FOAPS?

Tienen mediacién todos aquellos alumnos afiliados a la ONCE y reconocidos como afiliados
con sordoceguera que, debido a sus dificultades comunicativas, lo necesitan,
independientemente de si se comunican oralmente o en lengua de signos, y de la modalidad

y etapa educativa en la que se encuentran.

Los maestros de apoyo itinerante del CREDV/CRE ONCE Barcelona detectan la necesidad v,
conjuntamente con la PESZ, elaboran una propuesta de atencion por parte de un mediador/a
del servicio de mediacion de la FOAPS, siempre con el conocimiento y consentimiento firmado
de la familia o los tutores legales. La direccion de cada centro educativo esta informada y de

acuerdo con la intervencion de un mediador/a FOAPS, asi como el EAP de referencia.

Esta propuesta de atencion es totalmente individualizada. Por tanto, en cada caso se
contempla la periodicidad y el niumero de horas que se consideran mas oportunos en funcion

de las caracteristicas comunicativas de cada alumno, y esto queda reflejado en su PI.

5. Evolucion del perfil comunicativo del alumnado con sordoceguera.

Dentro de la heterogeneidad que presenta este alumnado —que hace que cada intervencion
tenga que ser totalmente personalizada— constatamos en los ultimos 20 afios un cambio en
las caracteristicas comunicativas de esta poblacion, vinculado a la deteccidn precoz y sobre

todo al avance técnico de los implantes cocleares.
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Los implantes cocleares han pasado de ser tecnologias emergentes a convertirse en

soluciones clinicas con altos indices de éxito.

Uno de los principales sindromes que comportan sordoceguera es el sindrome de Usher, en
su variante |, que combina pérdida auditiva profunda, problemas de equilibrio y retinosis
pigmentaria que va evolucionando a medida que pasan los afnos. Hasta hace veinte afos, el
alumnado afectado se comunicaba mediante la lengua de signos vy, con la pérdida de campo

visual propia de la retinosis, tenia que pasar de utilizar el signo gestual a usar el tacto.

Actualmente, gracias al cribado auditivo neonatal, programa de deteccidn precoz de la
hipoacusia que se lleva a cabo en Catalufia de manera generalizada desde 2010, cualquier
recién nacido con pérdida auditiva puede comenzar el tratamiento adecuado para optimizar la

audicion.

En los recién nacidos con sindrome de Usher |, esta deteccion precoz implica en la mayoria
de los casos el uso de implantes cocleares como herramienta para el desarrollo comunicativo.
Este alumnado ha pasado de comunicarse en lengua de signos a hacerlo de manera oral o

mixta (LSC y lenguaje oral).

SITUACION ACTUAL Y RETOS DE FUTURO
Actualmente, las personas con sordoceguera son un colectivo de atencién preferente en el
que la ONCE continta aportando profesionales y recursos, que repercuten directamente en

nuestro alumnado.

En 2024, y como fruto del trabajo realizado durante todos estos afos, hay una nueva
reestructuracion y la UTS pasa a ser la Direccion Técnica de Atencion a la Sordoceguera, con
funciones similares y la asuncién de la gerencia de la FOAPS. De esta manera, se unen
efectivos y la atencion a la sordoceguera queda bajo un unico paraguas con el objetivo de ser

mas agil y eficiente tanto en sus gestiones como en la atencién al colectivo.
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Desde el CREDV/CRE ONCE Barcelona continuaremos trabajando para facilitar todos los
recursos técnicos y humanos necesarios para que la inclusion del alumnado con sordoceguera

siga siendo una realidad en el marco educativo catalan.



