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RESUMEN
El presente estudio de investigacion evidencia la situacion educativa actual de un nifio
con Sindrome de CHARGE en el Ecuador, motivado por la poca evidencia bibliografica
del desenvolvimiento educativo y los ajustes razonables que se puedan requerir para un
optimo desarrollo integral. La metodologia utilizada fue cualitativa y descriptiva, basada
en la evaluacién funcional, entrevista con la familia e instrumentos que nos proporcionen
informacidn relevante en la comunicacidn, apoyos y ajustes razonables enmarcados en
el modelo social de la discapacidad. Los datos evidenciaron que el nifio estudio de caso
presenta un nivel de comunicacion pre intencional y necesidades multisensoriales, no
pertenece a un sistema educativo, pese a ello, su familia esta involucrada en su desarrollo
aplicando intervencion terapéutica en el hogar con los debidos apoyos. Se propone un
Plan Educativo Individualizado contemplando metas y objetivos por un periodo de seis
meses, planteando la posibilidad de inclusion educativa la cual contempla las

necesidades del nifio con CHARGE.

Palabras claves: CHARGE, inclusidn, apoyos, comunicacién, multisensoriales,

necesidades.



ABSTRACT
The present research study shows the current educational situation of a child with
CHARGE Syndrome in Ecuador, motivated by the little bibliographic evidence of
educational development and the reasonable adjustments that may be required for an
optimal integral development. The technique used was qualitative and descriptive, based
on the functional assessment, an interview with the family and instruments that provide
us with relevant information in communication, supports and reasonable adjustments
framed in the social model of disability. The data showed that the case study child
presents a level of pre-intentional communication and multisensory needs, does not
belong to an educational system, despite this, his family is involved in his development
applying therapeutic intervention at home with the proper supports. An Individualized
Educational Plan is proposed, contemplating goals and objectives for a period of six
months, raising the possibility of educational inclusion which considers the needs of the

child with CHARGE.

Keywords: CHARGE, inclusion, supports, communication, multisensory, needs.
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1. Problema

Los nifios con discapacidad mdaltiple tienen desafios en relacion a su situacion educativa
inclusiva, el desconocimiento de la o las discapacidades que puede presentar un nifio genera
resistencia a la inclusién, miedo o desasosiego que lleva a la discriminacién. A lo largo del
tiempo estos grupos de personas con discapacidad han luchado por generar espacios para ser
escuchados y exigir derechos para una vida digna, incluyendo entre ellos el derecho a la

educacion.

En la Convencién de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad en mayo de 2008, los paises se comprometen a ser actores vinculantes desde
el ambito politico al desarrollo integral de las personas con discapacidad. Sabiendo que una
persona puede verse como el complemento de varios ambitos de la vida: social, educativa,
laboral, etc. Por ello se debe generar acceso a estos ambitos que, para las personas sin
discapacidad dan por sentadas y son parte de su cotidianidad; esto nos da una guia de como
sociedad debemos interactuar con las personas con discapacidad con base a los derechos que

todos exigimos y promulgamos tenerlos.

La discapacidad maltiple segin Mufioz y Lucero (2013) se refiere a una situacion que
viven las personas que poseen mas de una discapacidad. Por lo general, se presenta con
limitaciones fisicas o sensoriales permanentes, poseen discapacidad intelectual grave, una
dependencia generalizada de su grupo familiar o de un cuidador principal, ocurre en el
periodo de gestacién, se manifiesta en las primeras etapas del desarrollo y se relaciona con
algunos sindromes, alteraciones de la comunicacion, retraso psicomotor, alteraciones
conductuales, deficiencias motoras, sensoriales o alteraciones neurobiolégicas y problemas

en su desarrollo socio-emocional.



Por ende, las personas con discapacidad multiple requieren apoyo y guia especializada
permanente, y a la vez, los profesionales y asistentes de educacion que colaboran en sus
aprendizajes, solicitan asesoria y capacitacion segun los desafios y necesidades diversas que

presentan los estudiantes con estos retos maltiples. Mufioz y Lucero (2013).

En el Ecuador, la Agenda Nacional para la Igualdad en Discapacidades 2013 — 2017, el
Modelo Nacional de Gestion y Atencién para Estudiantes con Necesidades Educativas
Especiales Asociadas a la Discapacidad de las Instituciones de Educacién Especializadas, no
destaca la situacion de la persona con discapacidad multiple. Segun el informe estadistico de
la educacion inclusiva y especializada del Consejo Nacional para la lgualdad de
Discapacidades — CONADIS (2017), el 56% de la poblacion con discapacidad que se
encuentra escolarizada corresponde a estudiantes con discapacidad intelectual, el 22% tiene
discapacidad auditiva, el 5% tiene discapacidad visual, el 3% tiene discapacidad psicosocial
y el 2% tiene discapacidad de lenguaje. Sin embargo, se desconoce cual es la situacion
educativa de estas personas y, ademas, no se conocen datos en relacion a la discapacidad

multiple.

Los nifios con discapacidad tienen menos probabilidades que sus homologos que no
tienen discapacidad de ingresar en la escuela, permanecer en ella y superar los cursos

sucesivos.

En el presente estudio de caso nifio con Sindrome de CHARGE presenta discapacidad
multiple, no asiste a un centro educativo, sus padres optan por un servicio terapéutico en su

domicilio.



Es importante mencionar los resultados de un estudio previo de Deuce (2012), dentro
de la cohorte estudiada, se informé que en las personas que tienen Sindrome de CHARGE el
91% tenia una discapacidad visual y el 93% una discapacidad auditiva. Esto destaca el hecho
de que la mayoria de las personas con CHARGE seran reconocidas como sordociegas y con
discapacidad multisensorial pudiendo interferir con su aprendizaje, desarrollo y éxito

educativo.

En Ecuador, tras una exhaustiva busqueda de informacion acerca del Sindrome de
CHARGE no se logré encontrar tesis o trabajos de titulacion, lo que genera la idea de que el
presente Sindrome puede ser considerado como raro, por lo que resulta motivador iniciar esta

investigacion con el nifio estudio de caso.

2. Objetivos

Objetivo general:
e Analizar la situacién educativa del estudio de caso con sordoceguera por Sindrome
de CHARGE.
Obijetivos especificos:
e Describir la situacién actual del estudio de caso con sordoceguera por Sindrome de
CHARGE a través de la evaluacion funcional.
e ldentificar la relacion entre el estudio de caso con sordoceguera por Sindrome de
CHARGE vy los ajustes razonables.
e Proponer un plan educativo centrado en las necesidades de la persona con

sordoceguera por Sindrome de CHARGE Yy su familia.



3. Fundamentacion teorica

Para contemplar la importancia de la situacién educativa actual de las personas con
discapacidad mdaltiple se evidencia como se considera la discapacidad en el Ecuador, con el
fin de conocer a que normativas esta comprometido el pais y profundizar las acciones
generadas. Este conocimiento ayudara a recolectar informacidn para un programa educativo

funcional.

En el marco normativo de la Agencia Nacional para la igualdad en discapacidades 2017-
2021, en la Constitucién de la Republica del Ecuador vigente desde el afio 2008, en su articulo
35 reconoce a las personas con discapacidad como parte del grupo de atencidn prioritaria, lo
que implica la obligatoriedad de garantizar la igualdad de oportunidades para el ejercicio de

sus derechos.

En tanto, para especificar la importancia de la participacién activa de las personas con
discapacidad multiple en el ambito educativo se menciona segun la Convencion de Derechos

para las Personas con Discapacidad en el articulo 24 inciso 3, literal ¢, que:

Asegurar que la educacién de las personas, y en particular los nifios y las nifias ciegos,
sordos o sordociegos se imparta en los lenguajes y los modos y medios de comunicacion
mas apropiados para cada persona y en entornos que permitan alcanzar su maximo

desarrollo académico y social.

Ademas, en el mismo articulo inciso 4:

A fin de contribuir a hacer efectivo este derecho, los Estados Partes adoptaran las medidas

pertinentes para emplear a maestros, incluidos maestros con discapacidad, que estén



cualificados en lengua de sefias o Braille y para formar a profesionales y personal que
trabajen en todos los niveles educativos. Esa formacion incluird la toma de conciencia
sobre la discapacidad y el uso de modos, medios y formatos de comunicacion
aumentativos y alternativos apropiados, y de técnicas y materiales educativos para apoyar

a las personas con discapacidad.
Sindrome de CHARGE

En el presente estudio de caso la discapacidad multiple se encuentra relacionado con el
Sindrome de CHARGE que segun Pefiaherra, Rikeros, Tamariz, Timm y Tumbaco (2011) se
le conoce como una entidad clinica de origen genético caracterizada por la presencia de:
coloboma, defectos cardiacos, atresia de coanas, retraso del crecimiento, hipogonadismo y
defectos auditivos. Se destaca que en los primeros inicios de estudios del sindrome de
CHARGE en el afio 1981, obedecia al acronimo: C - coloboma, H- corazén, A atresia de las

coanas, R- retraso del crecimiento y desarrollo, G- genitourinario y E = pérdida auditiva.

Los casos de este sindrome se deben a la mutacién del gen CHD7 en el cromosoma 8
descubierto en el afio 2004, este gen ataca la llamada cresta neural, muchos de los 12 nervios
craneales que irrigan la cabeza y el cuello que a menudo se ven afectados. Estos nervios
controlan la visién, el oido y el olfato, también los musculos de los ojos, la cara, la boca, la
gargantay el cuello. Como consecuencia, mas del 90% de las personas con CHARGE tienen
pérdida visual y auditiva. Segun lo indican Blake, Hartshorne, Lawand, Dailor y Thelin
(2008). El riesgo de recurrencia de padres no afectados con el gen es de 1 al 2 %, pero si un
padre tiene Sindrome de CHARGE el riesgo de tener un hijo con el mismo sindrome es del

50%.



La incidencia se estima de 1 caso en 12.000 a 15.000 recien nacidos vivos. La falta de
crecimiento esta, por lo general, relacionada con problemas graves de succion/deglucion. Son
frecuentes, las malformaciones del oido interno, las infecciones respiratorias y reflujo
gastroesofagico, disfuncion endocrina y anomalias del sistema inmune, segin lo mencionan

Blake y Prasad, (2015).

La mayoria de personas con sindrome de CHARGE pasa sus 2 o 3 primeros afios de vida
en hospitales debido a problemas en las vias respiratorias, el corazén y la alimentacion,
generando impacto directo en su crecimiento y desarrollo, como consecuencia se deja en
segundo plano su desenvolvimiento en comunicacion. El establecimiento de un sistema de
comunicacion adecuado es vital para una mejor calidad de vida desde los primeros meses de
vida, como lo describen Vohr, Krauzyk, Tucker, Johnson, Topol y Ahlgren (2008). Pudiendo
establecerse un sistema de comunicacion alternativo a los tradicionales, debiendo ser

creativos e innovadores en buscar nuevas estrategias para que su comunicacion sea funcional.

El sindrome de CHARGE es la principal causa de sordoceguera congénita y puede ser el
Unico trastorno que se presenta con déficits de todos los sentidos (audicién, vision, olfato,
gusto, tacto, propiocepcion y equilibrio del oido interno) segun lo indican Hartshorne,
Hefner, Davenport y Thelin (2011), en el liboro CHARGE SYNDROME. Por ello la familia
y profesionales que estan involucrados deben documentar los comportamientos y conductas
para establecer los ajustes y recursos necesarios para generar un mejor desarrollo integral y

funcional.



Por lo que, la sordoceguera es una consecuencia comun en estos casos siendo necesario
conocer su definicidn, tal como lo describe (Hartshome, et. al, 2011) en su libro CHARGE

SYNDROME:

...deficiencias concomitantes de audicién y visién, cuya combinacion causa una
comunicacion tan severa y otras necesidades educativas y de desarrollo que no se pueden
acomodar en programas de educacion especial Unicamente para nifios con sordera o nifios
con ceguera. Causan una dificultad extrema para lograr la independencia en las
actividades de la vida diaria, lograr un ajuste psicosocial u obtener una vocacién. Se puede

determinar a través de la evaluacion funcional.

Asimismo, lo corrobora (Ruiz, 2017, p. 41) “las personas con sordoceguera requieren
servicios especializados, las principales necesidades se centran en la participacion y la

comunicacion, tanto receptiva como expresiva’.

En el estudio realizado por Jesper (2012) obtuvo que el 50% de los nifios con CHARGE
tiene un buen resultado intelectual, el 25% moderado y 25% un muy mal resultado intelectual
siendo este dato relevante para una mejor comprensién de su comportamiento y de las

conductas adaptativas que poseen.

Los problemas de conducta pueden deberse entre varios factores a su dificultad de
comunicarse y la necesidad de apoyos sociales, fisicos y emocionales. Por ello si se
mantienen los apoyos personalizados apropiados durante un largo periodo, el funcionamiento
de una persona que presente alguna discapacidad puede mejorar segun lo afirman Schalock

y Verdugo (2007).



Sindrome de CHARGE vy el ambito educativo

A continuacion, se evidencian algunas caracteristicas que generan una correcta inclusion

dentro del &mbito educativo en nifios con Sindrome de CHARGE.

La relacién entre el sindrome de CHARGE y el &mbito educativo, inicia desde la vision
global generadora de la inclusion como parte de la infraestructura de las instituciones
educativas inclusivas, es decir; brindar espacios fisicos claramente definidos y evitar
situaciones que puede causar el contacto inesperado con otros, como, por ejemplo: un pasillo

lleno de gente.

Asimismo, una caracteristica destacada en la Décima Segunda Conferencia Internacional
sobre el sindrome de CHARGE en el afio 2015 que facilita verdadera inclusion entre la
institucion educativa y el sindrome, es la comunicacion, ya que menciona que “dentro del
aula y la comunidad educativa; la comunicacion debe ser mediante verbalizaciones o sefias
manteniendo informado al estudiante en todo momento, con un vocabulario eficaz” con la
finalidad de otorgarle seguridad al estudiante generando un ambiente armoénico y de facil

acceso.

Otra de las caracteristicas dominantes mencionadas en nifios con Sindrome de CHARGE
es la discapacidad sensorial, por lo que, un ajuste que evidencia inclusién educativa, parte
nuevamente desde una infraestructura acorde a la necesidad del estudiante, otorgandole
diversos apoyos como lo indican en la (Décima Segunda Conferencia Internacional sobre el
sindrome de CHARGE, 2015, p. 861) un “estilo de silla adaptado al alumno, aprovechar las
oportunidades periddicas para esfuerzo fisico como por ejemplo colocar presion profunda

con un chaleco, mochila, calcetin” ya que estos apoyos seran de gran utilidad para el



estudiante generando confortabilidad y las condiciones pertinentes para su adaptacion escolar

basada en sus sentidos.

En esta misma conferencia (2015) se explicd sobre una educacion modelo destinada a
disminuir la pasividad y aumentar la autodeterminacion mediante el uso del aprendizaje
directo, es decir, actividades especificas con objetos concretos. Por lo tanto, menciona que
“los apoyos conductuales positivos también ayudan con la emocién, regulacion y ansiedad”
y que “una educadora que trabaja constantemente con personas sordociegas facilita el
aprendizaje de los nifios con Sindrome de CHARGE”, destacando que a mas de una
infraestructura pertinente y adaptada para estudiantes con Sindrome de CHARGE, la
comunidad educativa, directamente los y las docentes deben estar preparados y conocer
cuéles son las estrategias educativas que les permita evidenciar una efectiva educacion

inclusiva.

Asimismo, es importante generar un plan educativo para personas con discapacidad
multiple siendo indispensable hablar sobre los ajustes razonables que segun se refiere a
“realizar modificaciones y alineaciones funcionales y necesarias, que faciliten el ejercicio de
derechos a las personas con discapacidad” basado en la Convencion de Derechos para las
Personas con Discapacidad (2008) Estos ajustes razonables deben evidenciarse en todos los
niveles curriculares; macro, meso y micro de las planificaciones, debido a que, es una cadena
que conlleva lineamientos que producen una inclusion educativa basada en el estudiante con
sindrome de CHARGE puesto que son instrumentos claves para revisiones y reformulaciones

de destrezas dentro de periodos establecidos.



Por lo tanto, cuando el nifio con Sindrome de CHARGE llega a la etapa escolar es
necesario que las instituciones educativas brinden espacios fisicos, materiales pedagdgicos,
docentes especializados al servicio de este alumnado, una alineacion curricular con sus
debidos ajustes razonables, todas estas caracteristicas basadas en el proceso de desarrollo de
la comunicacién y diferentes estimulos, para que el alumno pueda explorar el entorno y los
materiales, ya que la sordoceguera, como se mencion0 anteriormente estd presente en casi
todos los casos de sindrome CHARGE y la comunicacion es la principal barrera para el
desarrollo de los nifios con este sindrome ya que tiene como consecuencia el acceso

restringido a la informacion.

Segun expresa Mata y Carratala (2007) una intervencién temprana en la comunicacion es
vital y el uso de los sentidos; olfativos, gustativos, tactiles como del movimiento puesto que
son alternativas que deben ser consideradas dentro del programa educativo de un estudiante
con Sindrome de CHARGE, debido a que, abarca y trata todas las necesidades que posee un

estudiante con este sindrome.

Dentro de la eficacia de un desenvolvimiento educativo inclusivo se contempla el Plan
Centrado en la Persona (PCP) “un proceso flexible y de adaptacion continua a las
aspiraciones y deseos de las personas en las distintas etapas y circunstancias de su vida”.
Mata y Carratald (2007) plan que surgid en los afios 80, en ese entonces su principal objetivo
fue evitar la discriminacion y aislamiento de las personas con discapacidad fomentando su
participacion en diversas actividades de la comunidad. Actualmente amplia su concepto a
una estrategia fundamental de apoyo a una mejor calidad de vida de la persona con
discapacidad en donde se contemplan sus derechos e identificarlo con un ser que puede tomar
decisiones sobre su vida.
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Existen caracteristicas en el PCP que facilitan su comprension al momento de ejecutarlo,
se inicia con una total comprension de los ideales e intereses de la persona con discapacidad.
Se considera a la persona con discapacidad dentro de una comunidad que se relaciona con su
familia, amigos y tiene intereses afectivos, sus habilidades y capacidades destacan al
momento de plantearse metas y objetivos. Este plan enmarca sus actividades hacia el futuro,
es decir, su apertura a vias de trabajo con un rol participativo de liderazgo y bienestar, por tal
motivo, para el presente estudio de caso se considera el PCP documento base y el eje principal
para el desarrollo de actividades durante elaboracion del plan a ejecutarse del nifio estudio

de caso.

Para llevar a cabo un PCP adecuado es importante considerar el rol de persona con
discapacidad dentro de la comunidad, implicar las necesidades de sus fuentes de apoyo
directos como su familia, amigos, equipo transdisciplinario, estas fuentes deben ser escogidas
por la persona con discapacidad. La designacion de un facilitador como responsable de
focalizar los deseos y necesidades es vital para un proceso exitoso. Considerar en todo el
proceso la vision al futuro, la oferta de servicios, disposicion cultural y econdmica. Es
necesario un compromiso de la organizacion y fuentes de apoyo para que las metas esperadas

se produzcan.

Uno de los impactos que genera el PCP es el bienestar que la persona con discapacidad
tiene a lo largo de la elaboracién y ejecucién del mismo, se conciben libres de expresar sus
opiniones y no condicionados a ideales de otras personas. Se mejora su habilidad para
expresar ideales y necesidades, estan mas conscientes de sus derechos y de defenderlos, estas
actitudes amplian su campo de posibilidades en su entorno comunitario. Mata y Carratala
(2007) lo mencionan también en el documento Planificacion Centrada en la Persona,

11



Experiencia de la Fundacion San Francisco de Borja para Personas con Discapacidad

Intelectual.

Este enfoque en capacidades cambia su concepcion de si mismo lo que aumenta su
confianza y autoestima. En el caso de sus familiares con este plan se consideran escuchados
y parte activa de la red de apoyo, en tanto que los profesionales forman un ambiente de
verdadero comparierismo con los familiares y amigos de la persona con discapacidad y

aplicacion constante de sus conocimientos dentro de un equipo.

Cuando se habla de una inclusién educativa con base a un plan centrado a la persona cuya
principal caracteristica es sobresaltar las capacidades de las personas con discapacidad,
(Wanka, 2019) en la Red internacional CHARGE para sordociegos indica que “las personas
con este sindrome se caracterizan por superar desafios a su manera. Son activas, reguladoras,
expresivas y entusiastas. Por ello es importante observar sus cualidades y cuidar de sus

necesidades”

Destaca las capacidades y habilidades de las personas con este sindrome, mediante el

acronimo CHARGE de la siguiente manera:

Creativos en buscar soluciones a las actividades cotidianas. Brindarle conceptos sencillos y
concretos facilitan la comprension gque son limitados mayoritariamente por sus deficiencias
multisensoriales. Los nifios con CHARGE tienen altas necesidades de comunicacion por lo

que componentes visuales y tactiles son de gran aporte.

Humor, aunque el comportamiento social puede parecer en ocasiones extrafio, a los nifios

con CHARGE les encanta estar en contacto y sorprender a las personas que le rodean.
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Activo y positivo, aunque puede llegar a fatigarse en ciertas situaciones. Anticipar las

actividades y determinar la terminacion de las mismas puede disminuir niveles de ansiedad.

Regulable, para ello es importante conocer al nifio y sus maneras de adaptarse, el descanso

baja sus niveles de estrés, darle el tiempo y apoyo regula su estado de animo.

Guerrero, son excelentes para encontrar soluciones a desafios cotidianos, se deben generar

oportunidades para su desenvolvimiento y enfocarnos en sus cualidades.

Explorador del mundo y de las personas a su alrededor, estan llenos de energia por lo cual es

dificil aburrirse con su presencia, necesita de redes de apoyo para regular sus emociones.

Unos de los instrumentos méas beneficiosos dentro de la discapacidad multiple es el Plan
Educativo Individualizado (PEI) que favorece el desarrollo de habilidades y competencias
para la adquisicion de conceptos y otros aprendizajes necesarios para el proceso escolar de
estos estudiantes. EIl PEI se construye con toda la comunidad escolar, que atiende las
necesidades del estudiante con discapacidad, con profesionales de diferentes areas
terapéuticas, las familias y el estudiante. Esta propuesta tiene como objetivo establecer un
programa con metas académicas y sociales que compensen las necesidades y singularidades
de la clase impartida. Asi mismo, los cambios en este plan se deben consolidar en conjunto

con los miembros de la comunidad escolar.

El PEI sirve como herramienta de evaluacion y determina el avance de los estudiantes
hacia las metas establecidas. Es un instrumento que busca atender la gran diversidad de
alumnos que inician la etapa escolar. El sindrome CHARGE es aln poco conocido, por lo

que sus especificidades generan muchas dudas y desafios en el ambito escolar. La
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sordoceguera es una de las caracteristicas inherentes de este sindrome y como lo mencionan
Wille, Tavares y Carvalho (2018) “Comprender las caracteristicas del sindrome Yy el uso de
estrategias y recursos adecuados son algunas de las acciones necesarias para la inclusion del

alumno con sindrome CHARGE”.

Los nifios con Sindrome de CHARGE persisten en una intencién o idea de lo que desean
y es muy dificil para los padres, terapeutas o docentes cambiarla, a la vez que su
procesamiento de informacion requiere de mas tiempo. Esto puede ser provocado por la
limitacion de la conciencia de los estimulos del ambiente, lo que dificulta la autorregulacion

y la memoria, causando disfunciones ejecutivas.

La mejor opcion para ayudar a los nifios a aprender la autorregulacion es modelando y
engranando las actividades durante la jornada diaria. Esta actividad lleva consigo dividir
tareas o problemas mas grandes en tareas mas breves y posterior a ejecutar la accion paso a
paso, es decir se anticipa la accion lo que genera mayor confianza en la ejecucion del mismo,
reducir los niveles de estrés y brindar las herramientas para que el nifio haga la actividad de
la manera mas independiente posible, por ello, realizar las actividades diarias dentro del
hogar aportan a disminuir el estrés, segun lo indican (Kennert, Hartshorne, Wanka, Dix, &

Nicholas, 2016).

Asimismo, los autores mencionados manifiestan que el ambiente juega un papel
importante, por ejemplo, modificar de acuerdo a las necesidades del nifio la luz, las personas
alrededor, ruido, esta alineacién genera una autorregulacion cognitiva que estd ligada

intimamente con la motivacion que siempre debe estar presente para realizar la tarea.
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También se puede sefialar el acondicionamiento de espacios fisicos y de formas de
comunicacion e informacion, como una caracteristica predominante a la accesibilidad
universal para la inclusion que segun la Ley 51/2003 de igualdad de oportunidades, no
discriminacion y accesibilidad universal de las personas con discapacidad, la Accesibilidad

Universal Chile (2003) es...

...una condicién que deben cumplir los entornos, procesos, bienes, productos y servicios,
asi como los objetos o instrumentos, herramientas y dispositivos, para ser comprensibles,
utilizables y practicables por todas las personas en condiciones de seguridad y comunidad,

y de la forma méas autébnoma y natural posible.

Brown (2011) en el documento Sordo-ceguera, Autorregulacion y Disponibilidad para el
Aprendizaje, manifiesta que las actividades para el plan de estudios, dentro de las areas
académicas como matematicas, lenguaje, habilidades sociales y de auto-ayuda deben estar
alineadas a las actividades funcionales. Los nifios con CHARGE disfrutan y responden
positivamente al movimiento por lo que las actividades pueden iniciar con este tipo de
actividades. La posicion horizontal los mantiene relajados, es 6ptimo considerarlo para su
autorregulacion dentro de las actividades de desarrollo. También la posicion sentada en una

silla al frente a un escritorio debe ser incorporado dentro de su rutina diaria.

Sindrome de CHARGE y la comunicacion

Con base a la relacion existente entre el Sindrome de CHARGE y la comunicacion,
después de una basqueda bibliografica exhaustiva se pudo evidenciar que la informacién es

limitada.
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Sin embargo, los autores Hefner y Davenport (2011) redactan en el Manual de Asistencia
para Padres de The Charge Syndrome Foundation, apartado “La necesidad de crear un
sistema de comunicacion” detalla el proceso comunicativo de estas personas, manifestando
que para una persona sordo ciega, acceder a la comunicacién es un constante proceso a lo
largo de la vida, puesto que, el estado fisico de las personas con CHARGE tiene gran efecto
sobre el desarrollo y la comprension del ambiente que rodea al nifio y las influencias internas
que tienen los mayores efectos profundos son problemas con la deglucion, problemas con la
respiracion, retrasos en la movilidad y problemas con la fatiga y la enfermedad, la

comprensién del entorno.

Asimismo, la pérdida auditiva debido a las malformaciones en el oido interno causa
dificultades de comprension e imitacion del habla (comunicacion). También tienen
problemas en el equilibrio porque el sistema vestibular estd malformado. El olfato puede
estar disminuido o ausente, lo cual concluye en disminucion de la apreciacion de la comida.
En cuanto al tacto los sensores debajo de la piel pueden distinguir diversas texturas, vibracion
y la temperatura. La mayoria de los nifios prefieren presion fuerte a la liviana. EI dolor puede
ser diferente en muchos nifios con CHARGE comparados con sus pares, pudiendo presentar

altos umbrales de dolor.

De acuerdo a las caracteristicas y necesidades de las personas con sindrome de CHARGE
el equipo debe definir un sistema de comunicacion, Hefner y Davenport (2011) han definido
los siguientes: lenguaje emergente sefias tactiles, sefias con objetos, gestos, figuras, lenguaje
formal, lenguaje oral auditivo/verbal, habla con sefias, comunicacion total, combinacién de
los lenguajes oral y de signos. Entendiendo que se debe construir un sistema de comunicacion
antes de los seis meses de edad con la finalidad de que un nifio sordo puede desarrollar un
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lenguaje normal totalmente y comprender que la implementacién de un sistema de
comunicacion sea efectiva se debe usar y reforzar en todas las actividades de la vida diaria

del nifio.

Como se sabe la sordoceguera es la principal caracteristica de este sindrome, siendo
recomendable el uso sefias con objetos concretos y tactiles. Es aconsejable el apoyo de

profesionales en programas en sordociegos para el uso de metodologia adecuada.

La conducta esta ligada intimamente con la comunicacién debido a que frecuentemente
problemas de comunicacién causan conductas no deseadas. Es importante considerar que
toda conducta tiene un propdsito y una funcién comunicativa, por lo que estas premisas nos
permiten comprender que toda conducta tiene un objetivo comunicacional, sea 0 no adecuado

y con base a esto ayudar al nifio a encontrar métodos de comunicacion mas adecuados.

Para evidenciar el propdsito del problema de conducta se usa la evaluacion funcional, que
nos ayuda a conocer el desempefio actual del nifio a fin de indicar el mejor modo de
intervencion. Lo ideal seria posterior a la evaluacion elaborar un programa educativo
individual o a un plan individual de servicio familiar. Tal como lo menciona Hefner y

Davenport (2011):

Las evaluaciones de los nifios con CHARGE incluirian una evaluacion de la audicion
funcional, la vision funcional y las destrezas comunicativas funcionales incluirian la
observacién del nifio funcionando en su entorno familiar, con personas familiares.
También provee informacion sobre el estilo de aprendizaje, la comunicacion, las destrezas

sociales, conductas, y habilidades.
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Evaluacién Funcional

La evaluacion funcional es aplicada con mayor dominancia a personas con discapacidad
entre ellos a las personas sordociegas. En sus diversas aplicaciones tiene como objetivo
visibilizar la situacion actual de la persona evaluada desde un enfoque positivo, es decir,
evidenciar habilidades de las cuales parte un equipo transdisciplinario para crear un programa

educativo.

Sobre la evaluacion funcional el Ministerio de Salud Publica del Ecuador (2018) sefiala
que:
...la nueva aclaratoria del Modelo de Clasificacion de la Discapacidad del Ecuador
enfatiza una evaluacion no solo de las deficiencias médico —psicoldgicas de las personas
con discapacidad, sino también de las actividades que la persona puede realizar en su
vida diaria y las tareas del hogar, su participacion socio econdémica, en la vida politica,
en el ejercicio de su ciudadania, su comunicacion e interaccion con los demas, la
movilizacidn, el goce de su tiempo libre y de ocio, su ocupacién, trabajo o empleo, las
facilidades o dificultades de accesos al medio fisico, a las tecnologias de la informacion
y comunicacion.

Evidenciando asi un porcentaje de discapacidad en base a la funcionalidad de la persona
en todos sus ambitos. Mas alla de una cifra, es conocer la situacion de la persona para apoyar

desde las instancias correspondientes con los ajustes necesarios.

La evaluacion funcional, segin Mufioz y Lucero (2011) evidencian gque las personas con
discapacidad multiple presentan “trastornos de la comunicacion, dificultades sensoriales y/o
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motoras, funcionamiento intelectual por debajo de la media, dafio neuroldgico, dificultad
para establecer relaciones interpersonales, alteraciones emocionales y conductas
desajustadas”. Por ello, en la evaluacién funcional es invaluable evidenciar los apoyos
necesarios que destacan no las dificultades del estudiante sino sus habilidades y posterior

utilizarlas en actividades que fomenten su independencia.

Modelos de discapacidad y ajustes razonables

Para comprender mejor el interés de abordar la discapacidad multiple y la situacion
funcional actual del nifio estudio de caso, se destaca los Ultimos modelos tedricos de la
discapacidad en donde se evidencian los apoyos necesarios para las personas con

discapacidad multiple.

Modelo social

El modelo social o también denominado de barreras sociales de la discapacidad que segun
Palacios (2008) en su libro: EI modelo social de discapacidad, pretende mirar a la persona
con discapacidad no desde su deficiencia sino desde una perspectiva de aportacion a la
sociedad. Este modelo sefiala que la sociedad es quien discapacita a la persona que tiene una
deficiencia y por ende la excluye. Esta misma sociedad debe facilitar los apoyos que
viabilicen la inclusién de la persona con discapacidad en todos los &mbitos de la vida,
rescatando para este estudio el ambito educativo. Por ello las soluciones que se podrian
considerar van encaminadas a la sociedad. Aparecen los disefios de herramientas como la

accesibilidad universal.
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Este mismo modelo, el proceso educativo segin Albericio (1991), destaca la atencion de
las personas con discapacidad con base a las necesidades educativas de cada estudiante. Otra
caracteristica de este modelo es que mas alla de los conocimientos que pueda tener el equipo
docente sobre un curriculo adaptado, técnicas o herramientas se demuestre que toda la

comunidad educativa tenga un compromiso moral hacia las personas con discapacidad.

Modelo basado en los derechos humanos

El modelo de la discapacidad en derechos humanos, Pérez y Chhabra (2019) indican que
la discapacidad es entendida como “un derecho humano que no requiere determinadas
condiciones de salud o un estado corporal”. Incluyendo un nuevo enfoque con base a valores

o0 principios morales, diferente al modelo social que constituia las reformas politicas.

Este modelo busca tomar medidas para cambiar actitudes y comportamientos que
minorizan las habilidades de las personas con discapacidad. Propone ajustar leyes y
programas para superar barreras y garantizar el ejercicio de los derechos civiles, culturales,
econdémicos y sociales de las personas con discapacidad. Por lo que, impulsa un cambio en
la vision de las potencialidades de las personas con discapacidad con base a su dignidad. Este
modelo se inclina al Plan Centrado en la Persona (PCP), que como bien manifiesta su
concepto se centra en las personas, considerandolos parte de la comunidad, enfocando su

fortaleza hacia la persona con discapacidad y su ambiente de apoyo. Mata y Carratalé (2007).

Por ello se concuerda en que tanto el modelo social y de derechos humanos guardan
relacion en el hecho de ver a la persona con discapacidad como actor en la sociedad con los
ajustes razonables requeridos. Por tanto, conciben a la persona con discapacidad multiple

como un ser que se desarrolla en diferentes ambitos, tiene preferencias de caracter

20



individualista y social. Dentro de estos modelos sus conceptos resaltan la valoraciéon y
dignificacion de la persona con discapacidad multiple no desde sus deficiencias sino desde

sus habilidades y fortalezas.

4. Metodologia

Enfoque de la investigacion

El presente estudio de caso se fundamenta en un método de investigacion de tipo
cualitativo que basa su estudio en la subjetividad de los individuos y en la individualidad de
las situaciones como menciona Hernandez, Fernandez, Baptista (2010) y de tipo descriptivo

que destaca las caracteristicas y rasgos del objeto de estudio.

Ampliando el tipo de enfoque cualitativo Hernandez et al. (2010), aclara que este enfoque
tiene la “caracteristica de desarrollar preguntas e hipotesis antes, durante o después de la
recoleccion y el andlisis de los datos”. Este enfoque permite descubrir cudles son las
preguntas de investigacion mas importantes para posterior redefinirlas o replantearlas. La
dindmica entre la informacion de los hechos y su interpretacion cambia en cada estudio de

caso Yy sus particularidades.

En el caso de la investigacidn de tipo descriptivo encamina su concepto al estudio de caso

debido a que se basa en una observacion sin afectar su comportamiento normal.

Seglin nos dice Nuifiez (2017) “Para la investigacion en educacion, el método mixto parece
una excelente y completa bateria metodoldgica”. Es por ello que para encontrar la
complementariedad de la informacion en este estudio de caso hemos escogido este tipo de

método.
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Asimismo, Vived (2013) menciona que:

La evaluacion funcional dentro del proceso educativo se constituye como un componente
sustancial desde el comienzo y durante su desarrollo, que debe ejecutarse de manera
continua y no de modo circunstancial; que proporcione informacion objetiva y suficiente,

que regule los procesos educativos de forma eficiente y continua.

Por ello, el evaluador que en algunas ocasiones seria el docente, debe contar con
conocimientos, experiencias y aptitudes generadas para el desarrollo de una evaluacion
exitosa, puesto que, una evaluacion es necesaria para conocer las habilidades actuales del

nifio, con base a esto se formara un plan educativo eficaz forjando un ambiente inclusivo.

En este contexto el evaluador debe conocer las habilidades actuales del nifio y tenga
experiencia en evaluacion funcional, este estudio de caso fue desarrollado por la persona que
presenta esta tesis y que ha trabajado con el nifio en el ambito terapéutico como Estimuladora

Temprana, trabajando desde un enfoque educativo e inclusivo.

Modalidad de la investigacion

Se aplico la modalidad bibliografica-documental ya que trata de obtener informacion por
medio de fuentes documentales fiables, haciendo un recorrido de preferencia cronolégica
sobre las variables del estudio de caso, el cual dard una idea mas clara de su situacion actual

y como los antecedentes investigados han influido en su comportamiento.

También se aplico las orientaciones y principios de la investigacion de campo debido a
que se realiza la investigacion en el lugar de los hechos y en donde se desenvuelve el objeto

de estudio. En el presente estudio de caso se utilizan como instrumentos de recoleccion la
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observacion directa, entrevista a padres y la evaluacion funcional en el domicilio del nifio

con Sindrome de Charge.
Poblacién

Segun Gomez, Villasis y Miranda (2016) “la poblacion es un conjunto de casos, definido,
limitado y accesible, siendo el referente para la eleccion de la muestra, y que cumple con una
serie de criterios predeterminados”. La poblacion se debe identificar desde los objetivos de

estudio, en nuestro caso desde el ambito educativo.

En esta investigacion la poblacién es un nifio con sordoceguera por Sindrome de Charge

de 5 afios de edad, su domicilio se encuentra ubicado en la ciudad de Cuenca, Ecuador.
Instrumentos para la recoleccion de datos

Entrevista semiestructurada

La entrevista semiestructura se refiere al estudio de la poblacién a través de la observacion
del objeto de estudio que destaca sus caracteristicas segun lo indica Hansen (2012). Por tanto,
mediante esta entrevista se obtiene informacidn que debe ser interpretada y de ser necesario
recurrir varias veces a la entrevista hasta recolectar los datos relevantes para la investigacion.
A quien se le realiza las preguntas es a la familia y profesionales que estan en contacto con
el nifio estudio de caso. Se utilizo la herramienta dimension del contexto e historia de vida

y caracterizacion inicial que se encuentran en el apéndice.

Observacion directa

Servira para identificar fortalezas del nifio estudio de caso en sus entornos habituales, asi
como las fortalezas y las redes de apoyo en la comunidad. En ese caso la observacion directa

se realizo en el lugar de domicilio del nifio.
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Aplicacion del Inventario de ajustes razonables y apoyos

Este instrumento tiene el objetivo de identificar la necesidad de productos de apoyo, la
intensidad de su uso, y necesidad de acompafiamiento por actividad o habilidad. Son
evaluados los siguientes aspectos: comunicacion, habilidades sociales, autocuidado, de
acceso a la informacion, académico-pedagdgico, alimentacion, actividades de la vida diaria,
suefio y vigilia, vestimenta y relacion con las personas que lo rodean. Esta informacion la

encontraremos en el apéndice.

Por tratarse de un nifio con sordoceguera se usé la Matrix de comunicacion que es una
herramienta de evaluacion disefiada para determinar con exactitud cémo se comunica un
individuo y para proporcionar un marco conceptual para determinar objetivos de
comunicacion ldgicos. Se publicd por primera vez en 1990 y fue revisada en 1996 y 2004
por Charity Rowland PhD de la Universidad de Salud y Ciencia de Oregon. En 2004 se
desarroll6 una nueva version especialmente para padres. El disefio de esta version mas
reciente es mas facil para el usuario. tiene el fin de documentar las destrezas para la
comunicacion expresiva de nifios que tienen discapacidades severas 0 multiples, incluyendo
nifios con impedimentos sensoriales, motores y cognitivos. Esta herramienta la encontramos

en el apéndice.

Evaluacién funcional SOCIEVEN

Sordociegos de Venezuela en adelante SOCIEVEN, es una asociacion sin fines de lucro
que fue creada en 1995 con la finalidad de brindar apoyos, estrategias y programas de
atencion a personas sordociegas y con discapacidades multiples. En octubre del 2002,

publican la evaluacion funcional SOCIEVEN elaborada por Maria Luz Neri de Troconis, la
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cual incluye una recoleccién de datos del estudiante y evidencia mediante preguntas
concretas seleccionadas en diversos &mbitos como: audicion, vision, comunicacion y
lenguaje, nivel cognitivo; interaccion social y familiar; reto de la conducta, sensorial;
desenvolvimiento independiente y los hébitos, orientacién, movilidad y habilidades motoras;
la funcionabilidad del estudiante evaluado en cada uno de estos &mbitos, es decir, una accion
que conlleve a una conducta o comportamiento. Esta evaluacion no genera resultados
cuantitativos, por el contrario, las respuestas son cualitativas lo cual permitira con el apoyo
de otros instrumentos crear un plan educativo funcional. También lo encontramos en el

apéndice.

Conclusién recomendacion

Propuesta de Planificacion Educativa Funcional consiste en generar o establecer
recomendaciones curriculares para una inclusion educativa. Es decir, el fin de la evaluacion
mas los datos recogidos y analizados deben concluir en una propuesta que se entrega a las

instituciones educativas para su aplicacion.

5. Datos recolectados
A partir de todos los instrumentos mencionados anteriormente se establecen las siguientes

categorias de analisis y sus subcategorias:
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Tabla 1: Recoleccién de datos

VARIABLES

Caracteristicas del
estudiante

Familia

Rutina diaria

DATOS

Fortalezas: es alegre, le gusta explorar y
desplazarse, mantiene reflejo de succion y
deglucion, mantiene periodos cortos de
atencion, tiene restos visuales, rechaza lo que no
le agrada.

Limitaciones: hipersensibilidad tactil,
hipersensibilidad gustativa solo toma su biberon
y papillas. autoagresion y no saber cémo
expresarse.

Excelente relacion familiar, resuelven conflictos
mediante el didlogo. Los padres tienen una
buena posicion econémica. Las intervenciones
quirdrgicas del nifio han sido a tiempo. Desde
sus primeros meses de edad ha recibido
intervencion terapéutica. Su padre es médico y
su madre lo asiste todo el dia. La familia
ampliada también forma parte del desarrollo del
nifio.

Los padres lo describen como un nifio feliz que
les sorprende con sus avances por su interés en
desplazarse y explorar su entorno.

La rutina del nifio no varia. Su madre lo asiste

todo el dia. El nifio mediante el llanto indica que
tiene hambre o su pafial esta sucio.
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INSTRUMENTOS DE
RECOLECCION

Inventario de ajustes
razonables y apoyos

Entrevista semiestructurada

Inventario de ajustes
razonables y apoyos:
Caracterizacion inicial

OBJETIVOS

Obijetivo especifico 1

Obijetivo especifico 1

Obijetivos especificos 1, 2
y3



Apoyos

Necesidades del
nifno

Necesidades de la
familia

Para obtener la atencién, contacto fisico de su
cuidador y para dormir llora y se auto agrede.

En las terapias disfruta de las actividades, pero
cuando algunas de sus necesidades basicas no
estan satisfechas llora y no permite la
manipulacion.

Para la recreacion del nifio sus padres lo llevan
de paseo al parque, le gusta las areas abiertas y
sin aglomeraciones.

Movilidad: asistencia personal, liberacion de
espacio es decir los muebles del hogar no
cambian de posicion.

Comunicacién: calendario tactil para la
anticipacion de actividades con tres objetos
concretos (biberon-comida; bote de shampoo-
bafio y lentes-terapia sensorial)

El nifio necesita estar cerca de su madre,
explorar todos los objetos con su boca, morderse
la mano izquierda, presionar su nariz e
introducir sus dedos en sus ojos. Puede pasar
largos periodos de tiempo frente a la ventana
donde ingresa la luz o aparatos electrénicos con
una luz intensa.

El nifio ha logrado mantenerse y desplazarse en
espacios cortos mediante la posicion de gateo.
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Inventario de  ajustes Objetivo especifico 3

razonables y apoyos
Observacion directa

Entrevista semiestructurada
Observacion directa

Entrevista semiestructurada
Observacion directa

Objetivos especificos 1y 2

Obijetivos especificos 1y 2



Comunicacion

También se desplaza con asistencia personal en
el andador, ha logrado adquirir una buena
posicion de parado con el uso del mismo.

Sus padres reconocen que algo le agrada cuando
sonrie y mueve ampliamente sus brazos, piernas
y cabeza. Reconocen también que algo le
desagrada cuando llora, se muerda la mano con
dureza, mueve bruscamente sus brazos y piernas
y golpea su cabeza contra el piso.

Se alimenta por medio del biberén y solo come
papillas.

Expresiva: llora cuando algo no le agrada,
cuando tiene hambre o suefio, acompariado en
ocasiones de autoagresion, saca la lengua,
escupe y movimientos corporales de balanceo.

Cuando algo le agrada como texturas u objetos
sonrie, usa movimientos de brazos y piernas. Se
apoya la informacion con el uso del instrumento
Matrix de comunicacion la cual evidencia que el
nifio demuestra incomodidad mediante: cambio
de posturas, patea fuerte, agita los brazos,
golpea su cabeza contra el piso y llora. Expresa
comodidad agitando sus brazos y piernas
ritmicamente y sonrie. Expresa interés por otras
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Aspectos
sensoriales

personas, solo cuando esta cerca de su madre se
calma y coge su mano.

Receptiva: Uso del calendario tactil con objetos
concretos que anticipa la actividad dentro de su
rutina  diaria  (comida, bafio, terapia).
Comprende el uso de la sefia natural “se acabo”

Vision: Agarra objetos a 15 cm de distancia, le
gustan los objetos luminosos y de textura dura.
Sigue el movimiento cercano de objetos
luminosos. Toca el rostro de su madre.

Audicion: Nifio tiene implante coclear bilateral.
Cuando esta con los audifonos emite sonidos
guturales. Padres no han observado mayores
avances.

Tactil: Tolera texturas duras, lisas, rugosas,
asperas. No le gustas las texturas suaves. Tolera
el frio y el calor. Le agradan los masajes.
Olfato: Reconoce el olor de su madre.

Gusto: Introduce todos los objetos a su boca
para explorarlos.

Kinestésico: Mediante movimientos bruscos de

sus brazos y piernas expresa alegria e
irritabilidad.
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Evaluacion
SOCIEVEN

funcional

de Obijetivo especifico 2



Ambitos de
evaluacién
curricular

Expresion corporal y motricidad: tolera
diferentes texturas

Relacién légico matematico: Inicia el
mantener la atencion para realizar una tarea.

Comprension y expresion oral y escrita:
expresa necesidades, expresa placer-displacer,
expresa emociones.

Descubrimiento y comprension del medio
natural y cultural: Reconoce objetos
familiares.

Expresion artistica: Ingresa a la piscina, agarra
objetos.

Identidad y autonomia: Bebe del vaso, se deja
peinar.
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6. Andlisis de resultados
A continuacion, se realiza el analisis de los resultados de cada una de las variables

expuestas en la recoleccion de datos:

Caracteristicas

Es importante iniciar el analisis describiendo las caracteristicas del nifio estudio de caso,
dentro de sus fortalezas el nifio mantiene la atencion cuando recibe sus masajes o se le
presenta objetos de su agrado. Su interés por explorar y desplazarse permite que se continle
implementando nuevas destrezas a largo plazo. Dentro de sus limitaciones esta la
hipersensibilidad gustativa que dificulta la incorporacion de nuevos alimentos a su dieta, su
dificultad para comunicarse hace que el nifio se auto agreda, mordiéndose la mano izquierda

0 golpeando su cabeza contra el piso.

Familia

En cuanto a su familia se identifica que es funcional y aporta significativamente al buen
desarrollo del nifio. El carifio y paciencia de quienes lo rodean y la intervencion médica y
terapéutica oportuna han sido claves para la adquisicion de avances. Dentro de su rutina diaria
se mantiene horarios establecidos para: alimentarse, bafiarse, cambiarse de ropa, jugar,
terapias, recreacion y dormir, todas estas actividades con asistencia total. En ocasiones lleva

la mano de su madre a su rostro para que lo acaricie.

Apoyos

Mediante el instrumento de inventario de ajustes razonables y apoyos se evidencia el

interés del nifio para desplazarse lo que actualmente se da mediante la asistencia personal
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con reorganizacion de los espacios del hogar. En los apoyos de comunicacion, el calendario
tactil de actividades con objetos concretos facilita la comunicacion comprensiva del nifio y
amplia su nivel de interaccion con el medio. La adquisicion de informacion se da través de

su sistema sensorial (tactil, visual y kinestésico) y movimientos.

Necesidades del nifio y la familia

Las necesidades del nifio y la familia son indispensables al momento de elaborar una
propuesta de planificacion educativa funcional. Se recalcan que, las necesidades del nifio se
evidencian en la autoestimulacién con sus dedos introduciéndolos en sus 0jos y presionando
su nariz. Se muerde la mano izquierda. Cuando su madre esta cerca el nifio la percibe, la toca

y se calma. Estimula su vision inclinando su cabeza hacia una fuente de luz.

Considerando al nifio como un ser bio-psico-social las necesidades y expectativas de la
familia también deben ser consideradas. Los padres desean que su hijo logre desplazarse solo,
con el uso del andador, que aprenda el uso de un sistema de comunicacion para que el nifio
puede comunicarse sin la necesidad de auto agredirse y pueda ingerir otro tipo de alimentos

ademas de su biberon y papillas.

Comunicacion

El aspecto prioritario a considerar es la comunicacion del nifio. Su nivel de desarrollo de
la comunicacion es de comportamiento pre intencional que evidencia que su comportamiento
no esta bajo su propio control, pero refleja su estado general cuando tiene hambre, suefio y
cuando no quiere ser manipulado. Los padres y personas cercanas al nifio interpretan sus

estados observando sus movimientos corporales, expresiones faciales y sonidos. Expresa
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alegria e irritabilidad con movimientos bruscos de su cuerpo. Predomina el rechazo o
negacion expresandolo mediante movimientos corporales (se retuerce, patea, aparta la cabeza
0 la hecha hacia un lado, mueve los brazos y manos), primeros sonidos (grita, lloriquea),
expresiones faciales (frunce el cefio y hace muecas), gestos simples (empuja objeto o persona
para alejarlo). En la comunicacion receptiva la parte mas significativa es su necesidad de
comunicacion a través de sus manos, por ello el uso de objetos, sefias tactiles y gestos por

ejemplo la sefia de “se acabd” nos dan signos de esta forma comunicativa.

Aspectos sensoriales

En cuanto a sus aspectos sensoriales se destaca sus restos visuales que le permiten agarrar
objetos cercanos de 15 centimetros y el seguimiento visual de objetos luminosos desde la
parte media a la parte periférica horizontal. En su audicion, con el uso de los audifonos emite
sonidos guturales. La tolerancia a texturas rugosas, duras y asperas, le permite explorar

objetos y su entorno. Todo objeto lo explora llevandoselo a la boca.

Ambitos de evaluacién curricular

Finalmente, el nifio estudio de caso dentro del curriculo de educacion inicial del Ecuador,
ha adquirido destrezas como: tolerar diferentes texturas; debido a su hipersensibilidad esta
adquisicion ha sido a largo plazo. El nifio ha logrado prestar atencion hacia algunas
actividades; sus gestos nos indican agrado en las mismas actividades, sobre todo al contacto
tactil y movimientos. Expresa placer mediante la sonrisa y movimientos amplios de su
cuerpo, expresa displacer mediante el llanto y autoagresion. Reconoce objetos familiares; ya
que acepta los objetos conocidos y los que le agrada segun su textura y rechaza los objetos

que no le agradan, le gusta desplazarse en el agua.
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7. Presentacion de hallazgos

Objetivo Especifico 1. Describir la situacion actual del estudio de caso con sordoceguera

por Sindrome de Charge a través de la evaluacion funcional.

De acuerdo a este objetivo planteado la evaluacion permitié conocer al nifio, asi como
también identificar sus necesidades y de la familia. Este instrumento de evaluacién funcional
tiene una caracteristica especial que evidencia el aspecto sensorial de la persona evaluada y
estas caracteristicas impactan directamente las formas comunicativas. En el presente caso de
sordoceguera por Sindrome de CHARGE los datos obtenidos de la evaluacién coinciden con
lo que mencionan Hartshorne, Hefner, Davenport y Thelin (2011), “estas deficiencias de
audicion y vision causan una comunicacion tan severa y dificultades en otras necesidades
educativas y de desarrollo” esto estd acorde a la evaluacion funcional y la Matrix de
comunicacion donde ambas evidencian que el nifio esta en un nivel de comunicacion

preintencional, sus padres y personas cercanas interpretan sus expresiones.

El analisis de datos evidencia un nifio con déficit sensorial generalizado, la evaluacién
funcional evidencia limitaciones en audicion, vision, olfato, tacto, propiocepcion y equilibrio
del oido interno y usa la boca para explorar los objetos, tal como lo indica Hartshorne, Hefner,
Davenport y Thelin (2011), en el libro CHARGE SYNDROME “CHARGE es la principal
causa de sordoceguera congenita y puede ser el Unico trastorno que se presenta con déficits

de todos los sentidos”.

El analisis de los datos recolectados esta alineado, de acuerdo con lo que plantea “Los
problemas de conducta pueden deberse entre varios factores a su dificultad de comunicarse

y la necesidad de apoyos sociales, fisicos y emocionales”, estos datos permiten afirmar que
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su limitacion en la comunicacion hace que el nifio se autoagreda golpeando su cabeza contra
el piso y se muerde la mano, por ello estos comportamientos no son conductas disruptivas,

son consecuencias de la ausencia de comunicacion.

Objetivo especifico 2. Identificar la relacion entre el estudio de caso con sordoceguera por

Sindrome de Charge y los ajustes razonables.

Resaltando la sordoceguera por Sindrome de CHARGE se relaciona con los ajustes
razonables desde sus canales de recepcion de informacion, es decir, tactil, propioceptivo,
Kinestésico y sus restos visuales. Se evidencia en este objetivo la apropiacion del concepto
de ajustes razonables que se refiere a “realizar modificaciones y alineaciones funcionales y
necesarias, que faciliten el ejercicio de derechos a las personas con discapacidad”,
conociendo los ajustes requeridos como en la comunicacion que destaca el uso de ajustes con
base a objetos concretos texturizados, lo tactil se prioriza dentro de la implementacion de un
sistema de comunicacion alternativo. Dentro de su desplazamiento con el andador, los
canales propioceptivos y kinestésicos favorecen al reconocimiento de su entorno, conciencia
de su cuerpo en diversos espacios y seguridad del nifio. Los restos visuales evidenciados son

relevantes en las necesidades de comunicacion y desplazamiento.

Objetivo especifico 3: Proponer un plan educativo centrado en las necesidades de la

persona con sordoceguera por Sindrome de Charge y su familia.

Una vez evidenciadas las caracteristicas principales, necesidades de la familia y el nifio
con sordoceguera por Sindrome de CHARGE vy los ajustes razonables que necesita, €s
apropiado generar un plan educativo que contemple estas situaciones y el apoyo del equipo

transdisciplinario, desde un enfoque social como menciona Palacios (2008) en su libro El
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modelo social de discapacidad que pretende mirar a la persona con discapacidad no desde su

deficiencia sino desde una perspectiva de aportacion a la sociedad.

Finamente el objetivo general planteado analizar la situacion educativa del estudio de caso
con sordoceguera por Sindrome de Charge deduce que, el nifio no asiste a la escuela, debido
a que sus padres no han generado confianza en el sistema educativo ecuatoriano. El presente
analisis permite presentar a su familia que, dentro de su hogar en donde recibe sus sesiones
terapéuticas con los debidos apoyos el nifio tiene las posibilidades de aprender y los avances
que ha logrado, estos representan los indicadores que generan una vision clara de

accesibilidad a un sistema educativo.

Finalmente se propone el siguiente plan educativo individualizado en donde se reflejan
actividades oportunas y de desarrollo con base a sus necesidades. Cabe recalcar que debido
a la situacion actual del nifio se detallada en el presente trabajo de investigacion que las
actividades deben ser evaluadas cada seis meses, acompafando sobre todo su proceso de

comunicacion.
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Tabla 2: Plan educativo individualizado

PLAN EDUCATIVO INDIVIDUALIZADO

HABILIDADES | FORTALEZAS NECESIDADES ACTIVIDADES | OBJETIVO FORMAS DE | AJUSTES INDICADORES
PREOPERACIONAL | COMUNICACION | RAZONABLES | DE
EVALUACION
o Le gusta e Demuestra Necesidad
explorar mayor tiempo motriz: RECORRE LOS | Julidn recorrerd como | Expresiva: utilizar | Andador Recorre 1 de los 3
ObjStOS con de racic Despllazadml(tjento ESPACIOS DEL | minimo 1 espacio de su | un  sistema  de espacios de su
su boca concentracion con el andador . , Aalizacid
e interés en las HOGAR hogar (comedor) con | calendarioscon36 4 | Sefializacion hogar
actividades ayuda minima objetos concretos luminosa  con
que se le relieve en el
ofrecen ambiente del
e Adquisicién
T de NUEVos Comprensiva: oot
desplazarse conocimientos ~omp ‘ _ _ L
por el medio a largo plazo Necesidad TOMA ~ SOLO implementar 3 sefias | Calendario tactil | T0ma su biberon
e Esalegre comunicacional: | SUBIBERON | Julian  tomara  su | paturales para | con objetos | Solo 3 de 3 veces
* Mantiene Sistema de biberdn sin ayuda anticipar actividades | concretos y sefia
e Reconoce a reflejo de comunicacion R
su madre SUCCioN y alternativo  con de su rutina diaria natural
deglucién objetos
e Adarra e Tiene restos concretos. ) Calendario tactil Exp_res_a Sus
g isual Julidn  expresard sus . sentimientos  en
objetos Vvisuales VISITAR A SU o con objetos
cercanos en e Rechaza o Necesidad . ! sentimientos de_ manera concretos y sefia toda§ las
su  campo que no e comunicacional: | TIA gestual y movimientos natural ocasiones  de
visual a 15 agrada. Uso de lengua corporales para visita a su tia
cm sefias tactiles
demostrar agrado o
desagrado
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Necesidad
sensorial:
gustativa:
alimentarse con
mayor variedad
de alimentos

Necesidad
sensorial:
visual;  objetos
con contraste y
brillo,
movimiento

Necesidad
sensorial:
olfativa; percibir
diversos olores
del medio que le
rodea

Necesidad
sensorial:
equilibrio:
mantenerse  de
pie por tiempos
mas prolongados
con apoyo
unilateral

PICNIC EN LA
CASA DE LA
ABUELA
SIGUE CON LA
MIRADA
OBJETOS
PERCIBIR
OLORES DEL
HOGAR
MANTENGO
DE PIE CON
APOYO
UNILATERAL

Julidn saboreara como
minimo 1 alimento
(gelatina cuajada)
presentado en la mesa
con ayuda minima.

Julian seguira con la
mirada en 3intentos
seguidos objetos
luminosos  (izquierda-
derecha

Julian percibira 2 olores
comunes de su hogar
(olor de la madre, olor
del café)

Julidn se mantendra de
pie con apoyo unilateral
en un tiempo de 5
minutos

Mesa adaptada
en plano
inclinado

App Bear Little
sees

Libro sensorial
olfativo

Barra

Saborea 1 de 3
alimentos
presentados en la
mesa

Seguimiento
visual continua
en 3 de 5 intentos

Percibe 2 de 3
olores
presentados y
reacciona con
movimientos de
Su cuerpo

Se mantiene de
pie con apoyo
unilateral 5 de 10
minutos
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8. Conclusiones
Esta investigacion se enfocd en el contexto educativo, pero hizo uso de mucha informacion
del contexto familiar, realidad que da buena cuenta de la incidencia de la familia en un
modelo sistematico y holistico de abordar la discapacidad, debido a que se implementa un
plan educativo individualizado para su hijo dentro del hogar. La secuencia del presente
estudio puede darse a nivel familiar como parte del equipo colaborativo para la elaboracién

de un Plan Centrado en la Persona.

La evaluacién funcional como parte de los instrumentos aplicados sumados a la Matrix de
Comunicacién aportaron positivamente a la elaboracién del Plan Centrado en la Persona.
Esta evaluacion demostré que en los aspectos sensoriales: auditivos, visuales, tactiles y de
movimiento es un nifio sordo ciego por Sindrome de CHARGE como lo ha demostrado

también la parte bibliografica de la investigacion.

Se evidenciaron para el nifio estudio de caso con Sindrome de CHARGE ajustes de baja
tecnologia que estan relacionados con un nivel de comunicacién intencional emergente que
necesita uso de objetos concretos como tarjetas y uso de aplicativos especificos para

estimulacion visual.

Con base al analisis y hallazgos de los datos recolectados y busqueda bibliografica se elaboro
un Plan Educativo Individualizado que contempld las necesidades del nifio con relevancia en
comunicacion, desplazamiento y aspectos sensoriales, destacando estas caracteristicas a lo
largo de la investigacion, con metas claras que deberdn ser revaloradas en un periodo

especifico por parte de los miembros del equipo colaborativo.

39



Los datos de este estudio sobre Sindrome de CHARGE pueden ser multiplicados para otros

nifios con este sindrome en Ecuador que estén 0 no en un sistema educativo.
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10. Apéndice/Anexos

Instrumento 1

T

PNTTRSOAD POLTECNICA
CARACTERIZACION INICIAL
' SALES|ANA PLAN INDIVIDUAL DE AJUSTES RAZOMABLES /PIAR/
INSTRUMENTO 1
Lugar y fecha de entrevista:
Responsable:
Rol gue desempefia:
. ) Fiscomisi Particul .

Tipo de Institucion: Fiscal Especial

onal ar
Nombre de la institucion educativa:
I.- DATOS DE IDENTIFICIACION DEL ESTUDIANTE
Mombres y Apellidos: |
Fecha de nacimiento: Edad:

| Parroqu
Provincia donde reside: Cantén: ia:
Teléfon
Direccidn: os:
MNimero de
cedula/Pasaporte:
Afroecu .
. Ext
Etnia: Mestizo Indigena a- |:anJ
’ ero:
toriano
Masculin Femenin

Sexa: o: o:




Il.- DATOS FAMILIARES

Mombres de la madre: Edad:
L. . . Secundar Superio Profesio
Instruccion: Primaria -
ia r n:
Unian
Separada de
Estado civil: Soltera: : hecha: Viuda:
Divorcia
da: Casada: Afios:
Nimero de cédula:
Convenci Trabajo
Nimero de Teléfone: Celular: onal: :
Correo electronico:
Lugar de trabajo:
MNombre del padre: Edad: 43 zfios
Secundar Superio Profesio
Instruccidn: Primaria i3 I n:
Unidn
Separado de
Estado civil: Soltero: ' hecho: Viudao:
Divorcia
do: Casado: Afios:
Nimero de cédula:
Celular- ‘ ‘ CDI‘I\J’EI-'IEI TraFra]o
Nimero de Teléfono: onal:
Corren electronico: B
Lugar de trabajo:
REPRESENTANMTE LEGAL
O PERSONA SOLO SE COMPLETA CUANDO EL ESTUDIANTE NO VIVE CON LOS PADRES
RESPONSABLE
MNaombre: ‘ Edad: |
Parentesca:
Secundar Superio Profesio
Instruccidn: Primaria ia I n:
Unidn
Separada de Viuda/o
Estado civil: Saltera: Jo: hecho: :
Divorcia Casadafo
da/o: : Afios:
Nimero de cédula:
) . Celular Comfenl:i Trabajo
Nimero de Teléfono: onal:
Correo electrdnico:
Lugar de trabajo:

Niimero de Hermanos: ‘

Lugar gue ‘ ‘ ‘
oCupa:




Mombre Vive con el estudiante Edad Nivel de instruccion Ohbservaci
Discapacidad ones

lll.- REFERENCIAS FAMILIARES

Personas con guien vive:

Quienes mas han
apoyado en la crianza del
estudiante:

Qué aspectos mantiene
unida a la familia?

iCudles son las normas,
reglas y limites en casa?
Especifigue:
£Qué hace |a familia
cuando no se respeta
reglas y limites?
Especifigque:

iComo enfrenta las
dificultades y frustracion?
{berrinche). Especifique

£Como controla Ia familia
el berrinche? Especifique.

IV.- INFORMACION DE SALUD
Afiliado a algin seguro
médico

3l MO ENTIDAD:

Diagndstico:

Grado de 2

Discapacidad: discapacidad: CARMET

Enfermedades gue ha
presentado y cuidados
gue reguiere

A qué tipo de t i . F
gue- Ip0 CE Terapias 5 NO cusl? I'?CT..IE
asiste: ncia:

A i Lentes: Silla de Audifo Otros:
poyos gue utiliza: entes: ruedas: nos ros-




Frecue .
5l NO - Horario:
Se administra ncia:
medicacion?
Cudles:
Presenta Alergias? Sl NO Cudles?
Enfermedades existentes:
V.- HISTORIAL VITAL
EMBARAZD Y PARTO
Edad de la madre en 2l
parto: MNimero de embarazos: Abortos:
Embarazo planificado: Controles médicos:
Complicaciones:
Emocionalmente cdmo se
sentia:
Tomaba medicacion:
Edad
Tipo de parto: Cesarea: Mormal: gestaci
onal:
Comgllcacmnes enel 5 NO Cudles:
parto:
DATOS POS-NATALES
Llanto inmediato:
Camo fue el periddo de
lactancia materna:
Dias de hospitalizacion;
Cuidados especiales:
Se sentd
Control con . Habld/e Caminar/
. - Gated .
cefalica apoyo,si dad: edad
Desarrollo en la primera n apayo
infancia:
Control
de
esfintere

5

V.- ANTECEDENTES EDUCATIVOS




Instituciones de escolarizacion

Instituciones donde
ingreso

Edad de
ingreso

Tipo de institucion

Cudnto
Mivel tiempo
escolar | estuvo

Por qué
5€
retirg?

Comportamiento

Se adapto?

V.- SITUACION ACTUAL DEL ESTUDIANTE

ALIMENTACION

Aveces

Uriliza pafial:

Se baja la ropa
interiar por si solofa -

Zedespiertaen las
noches?

Consume alimentos: | Sdlidos | Utiliza cubiertos: | ] | |
A qué
Si No hora? Cuanto tiempo?
5 £En casa duerme en
Control de esfinteres: | | Mo Aveces el dia?
Diurno
Nocturno Con quién duerme?
Come manifiesta la necesidad de ir al bafio? Si Mo Cudntas horas? | |
Concdilia el suefio con
facilidad en las
noches?
Si Mo Por qué ? | |

Colabora para bajar su
ropa interior:

Disfruta dormir?

Sesubelaropa
interior:

Observaciones:




Semisoli

dos NO
Liquidos A veces
Cudles
Todos ?
Los alimentos preferidos
50N:
Los alimentos que
prefiere no comer/no
tolera:
Alimentos que le
producen alergias:
Presenta dIﬂEL.!l'EaL'I-ES enla| sl Toma Biberdn: Sl I'v@stlca los 5l
deglusion: NO NO glimertos NO
A vaces Aveces Aveces
Asistida. Mo
Su alimentacion es: Especifiq asistida
ue :
Con Sin Cuchar
Toma liguidos: sorbete: sorbete: a: Es independiente:
Es necesario animarlo A
para comer: sl NO VELES:
ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA SUERIQ ¥ VIGILIA
Colabora para subir su
ropa interior:
Se [impia solo/a
después ir al bafia:
Se bafa solo/a:
VESTIMENTA
Si Mo Si Mo

Se viste sola:

Colabora en su
vestimenta:

|dentifica prendas de
Vestir:

Ata sus cordanes:

Deszbracha botones:

Dobla su ropa:

Sube y baja cierres:

Coloca la ropa enun
armador o Cajon:

Se coloca zapatos:

Coloca la ropa sucia
en &l cesto -




Se coloca las medias:

RELACIO

M COM LAS PERSONAS QUE LO/A RODEAN:

£ Quiénes son los adultos que mas guiere y conoce
el estudiante?

£Cudles son los sitios mas habituales del
estudiante? :Con qué frecuencia?

£A qué juega? ¢Qué juego le gusta mas?

éTiene amigos o amigas que juegan con &l o ella?

iTiene un juguete u objeto favorito?

:Cudles son los eventos familiares o
sociales que mas disfruta?

¢Cudles son los eventos familiares o sociales que no
le pustan?

:Como saben que algo le gusta?

:Como saben que algo le disgusta?

£Como lo expresa?

£Como lo expresa?

&0Qwé situaciones le generan miedo? :Por qué?

£ Qué situaciones le generan tranguilidad o calma?

£Qué personas brindan apoyo a |a familia en
situaciones dificiles y complejas?

£ Qué personas brindan apoyo ala

familia en salud y economia?

£Qué personas apoyan a la familia en
momentos gratos?

VII.-CONCLUSIONES

Si

Mo Describa cudles

Requiere ajustes en los tiempos de permanencia en
el establecimiento educativo?

Modalidad de educacion a la que se sugiere ingresar

. Ed —
Educacion Regular ‘ ucacion

Especial

‘ Eduacacidn hospitalaria/domiciliaria

iPor qué?

ApOoyos GUE € reguiere para la escolarizacion

Observaciones generales y aspectos a resaltar:







Instrumento 2

MIVEL:

UMIVERSIDAD POLITECHICA

SALESIANA

ECLIADGR

UNIVERSIDAD POLITECNICA SALESIANA

INFORME DESCRIPTIVO
MIVELES

ARIO LECTIVO: 2019-2020

GRADO:

1.- DATOS INFORMATIVOS DEL ESTUDIAMNTE

MNombre:
Fecha de Nacimiento: Edad:
Diagnostico: Medicacion: | s ) | Mol )
Fecha de Evaluacion:
Responsable de Evaluacian:
Objetivo de Evaluacion:
2 .- AMBITOS DE LA EVALUACION
I EXPRESION CORPORAL ¥ MOTRICIDAD P | AP MR ODEBSERVACTONES
i 5& reconoce con apoye frente a un espejo
z Reconoce |os sonidos fuertes y debiles
3 Tolera difzrentes texturas
4 Se desplaza con supervision en lugares abiertos
5 5e traslads a lugares cercanos con asistencia
& Salts en un pie afternadamente con apoyo
ra Sube y baja gradas alternadaments con apoyo
B Rezliza prensidn fina de objstos
= Idantifica em su cuerpo v 2n el de sus compafieros partes gruesas como:
Cabeza, Piernas, Brazos
10 Idantifica emn si mismio, en el dibujo o &n un Mufeco partes finas como:
Qjos, Mariz, Boca, Orejas, Pelo, cejas, Langua, cusllo.
11 Salta en un pie altermadamente | asistido)
1z sSube y baja gradas alternadaments | asistido)
TOTAL
n RELACION LONSICO MATEMATICD P AP MR OESERVACTONES
E=zcucha a la pr 3y las sigui SECWENCIasT
1 oOrdena &n secusenciss escenas de actividades de la vida diaria
< Indica caracteristicas de la mafiana y Ia noche
=] Reconoce la ubicacidn de los objstos en relacidn de si mismo
Relaciona en =i mismo nociones espaciales de:




Arriba fAbajo

5 Dentro/Fuera
& Cerca y Lejos
- ldentificar en objetos las nocones de medida: largo, corto, grueso,
' delgado.
8 Clasifica por color, formas y cantidades
2 Asocia tamanos similares con distintos cbjetos
10 Cuentz orzlmente del 1 al 10 con secuencia numerica
11 |deritifica fizuras geométricaz com objetos de su entorno
1z Rezliza seriaciones con dos elementos
12 Ideritifica en su cuerpo el lado Derecha) lzguierdo
14 hMantiene atencidn para realizar una tares
TOTAL
1 COMPRENSION Y EXPRESION ORAL Y ESCRITA MN/R OBSERVACIONES
1 Emite unz respuesta gestual ante |a presencia de otra personz
2 Expresa Placer - Displacer
3 Expresa emociones
4 Expresa necesidades
5 Faft'ene y comprende mejor las imagenes gque las palabras
]
Describe imagenes y objetas empleandao oraciones
ri -
! Reproduce canciones y pOEMmas Cortos
& Reconoce stiguetas y rétulos de su entorno
9 |dentifica |a imagen de |3 portada con 2l cuento leido
10 |dentifica awditivamente el fonema (sonide) de |as palabras mas
utilizadas
11

Se comunica a traves de dibujos para expresar su necesidad

TOTAL




DESCUBRIMIENTO ¥ COMPRENSION DEL MEDIO NATURAL ¥

n MR OBSERVACIONES
CLLTURAL h

Sigue las instrucciones:

1 Identifica a los seres vivos de su entorno comparando con otros objetos

2 Reconoce & personas cercanas

3 Reconoce objetos familiares

4 |dentifica =i tiene algunas mascotas en cass

c |dertifica las caracteristicas de los animales

6 COrdena el proceso del ciclo vital de las plantas
Escucha atentamente y responde:

- Una manera de cuidar el medic ambiente s botando |a basura en su

) lugar

] Identifica los alimentos nutritivos

3 Participa en el cuidado y riego de una planta de su entomo

TOTAL
v EXPRESION ARTISTICA MfR OBSERVACIONES
Realiza las siguientes actividades:

1 Participa en actividades de arte (musicales , artes plasticas, otras)

2 Participa en romdas infantiles

3 Rezliza juegos 2l aire libre

4 Disfruta de loz juegos con sus compafieros con 2poyo




5 Participa =n laz fiestas
& Ingres=a a la piscina
7 Juega con su familiz
& Agarrs ohjetos
E Participa en dramatizaciones
10 Realiza actividades creativas utilizando las técnicas grafo-plasticas con
materizles
11 . - -
52 integra en actividades lidicas
1z Exterioriza sentimientos y afectos en su entorno
1= Ejecuta ritmos con partes del cusrpo o instrumentos sonoros
14 Discrimina sonidos onomatopdyicos
TOTAL
VI.- IDENTIDAD ¥ AUTONOMIA
MOTA CUALITATIVA
5 1. MNanos
Se slimenta
=1 2. Cubiertos
7 Se wviste y desvite solo
k-] Ayuda = guardar su ropa
] Rezliza rutinas diarias
10 Sigue instrucciones simples
11 S moviliza con apoyo 3 diferentes espacios de |z escuela
1z Sa identifica como miembra de wun grupo
13 Ayuda = lavar los slimentos fplatos
14 Ayuda = guardar sus juguetes
15 Caloca en su lugar los zapatos
1a Prende v apsgs interruptores
17 Prends =l radio/ televisidn con apoyo
1z Reconoce miembros de su familiz con apoyo
15 Reacciona a su nombre
20 Tolera accesorios (collares, vinchas.)
21 Ayisa si deses ir 2l bafo f o requiere cambic de panial
22 Cantrola esfinteres
2 Utiliza el inodoro
24 Ayuda en actividades de aseo personal (lavado de cara, manos,
dientes)
25 Sa deja peinar
TOTAL




Saludz y se despide

Colzbora en actividades que s2 desarrcllan con otros nifios v adultos de

2
su entorng
- Demuestra sensibilidad ante deseos, emociones y sentimisntos de
= OIras personas
4 Se defiende o buzca zyuda en situaciones de peligra o agresion.
5 Farticipa en eventos sociales
] Tolera disfrazarse para una fiesta
7 Identifica peligros
8 hantiene el orden en su puesto de trabajo
3 hantiene un buen comportamiento en las salidas a le comunidad
10 Asume y respeta normas de convivencia

TOTAL

SIGNIFICADO DE LOS INDICADORES

12 INICIC

P: PROCESO

Az ADQUIRIDO
M/R: MO REALIZA

Firma de responsabilidad:

Firma Estudiante:




Instrumento 3

UNIVERSIDAD POLITECNICA SALESIANA

Dimension de contexto e historia de vida

Formate 1. Enrevista semiestruchurada inicial para padres ¥ representantes legales de los esmdiantes
DATOS CENEFRALES DEL ESTUDIANTE

1. Mambre completo del estudiante:

2 Facha de nacimisnto (dia'mes'afio):

Dia: Iles:

I
=
a

3. Edad actal:

4.Cédula de idemtificacion (C1. Pasaparte):

5. Genero:;

F M OTRO

5. Grupe étmico al que pertensce:

Mestizo

§. Habria ingrezado antes al sistema educative

5l NO

. 74 qué adad mereso al sistema educativo?

8. Ingreso & Educacian

REGULAR ESPECIALIZADA

9. Ultimo zrado escolar curssda:

10. Establecimiento aducativo ea el que lo cursd:

11 Motive por el cusl e retirg del establecimiento sducativo:

12.Grado escolar al que meresa shora:

13. Direccidn ds vivienda actual:

14 Mamero de teléfong

COMNVENCIOMAL:

CELULAR:

15.Correo elactranico (zi tiens):

Provincia:

CANTON

| | rarrouis

DATOS GENERALES DEL REFRESENTANTE

1. Nombre completo del representante:

. Pareniesco con el estudianie:

2
3. Edad-
4. Cédula de identificacion(C 1./ Basaparte):

Génera:

OTRO

= (¥

. Grupo smico al que pertenece:

TIMivel educativo:

8. Qcupacidn actual:

9. Situacidn Econdmica.

Busna Mediana Regular

10. Tipo de vivienda

Propia Arrendada

Familiar

11 Diraccidn dornicilizria actoal

12. Nimnero de teléfono:

CONVENCIONAL:

CELULAR:

13. Comreo electrdmico (= tisne)

Drovincia:

CANTON | [ rarroquin

14 Lugear de Trabaio

15. Direccidn dal trabajo

16. Telefono de contecto:

CONVENCIONAL:

CELULAR

1. Especifique con quisnes vive el extndiante en la actnalidad:

Estructura familiar

Nombre de la parsons:

Darentesco con el esmdiante:

Género

F M OTRO

Edad:

Ocupacion:

Nombre de la parsons:

Darentesco con el esmdiante:

Género

F M OTRO




Edad

Ocupscion:

Hombre de la persona:

Parentesco con el estudiante:

Genero F M OTRO

Edad

Ooupacion

2. Especifigue si el estudiante cuenta con otras figuras de apoyo que no vivan en la misma vivienda:

Hombre de la persona:

Parentesco con el estudiante:

Ganero F M OTRD

Edad

Ooupecion

Hombre de la persona:

Parentesco con el estudiante:

Génerp F [l CTRO

Edad

Ocupacion

Parentesco con el estudiante:

(Género F il OTRD

Edad

Ocupacion

5i los padres viven juntos, especifiqus el tipo de union:

;Como diria que fue su desarrolla?

i Noto dlzunz dificultad que le preocupara o que le lamarz l2 atencionT (Indzgue por 2l dezarrollo motar, del lenzuaje, par el desammallo socizl, =l desarrollo sexual, entre otros,
con guise vivia, como se calmaba 2l llanto, como se empezo a regular el suetio v la alimentacidn, 2i tenta sa kabitacion o con quién dormiz, =i tomd seno matemo ¥ por cuinto
tiempa, queé sctividades compartiz el nifo con su familis, cdmo controld esfimtares, & hubo alguna enfermedad importante durants &l primer sfo de vida v qué Tatamiento
recibia).

zComa fue el inicio de la escolaridad de Fausto? (Indague por los primeros contactas en su educacion, camo se dieron, que fue lo mas siznificative de estas experiencias, que
aprendio el estudiante v que le costaba wabajo, come se valoran estas experiencias, que dificultades se hicieron evidentes v cuales fortalezas empezaron 2 surgir, de qua modo
estas primerss expeariencias se vinculsron con los aprendizajes del esmidiante 3 tode nivel ~académico, socisl, emocional, entre otros—).

;Como zon las relaciones del estudiamts con sa familia?




;Coma se mangjzn los conflictos v las situacionss de oyisis?

20né rrantiens wiidz 2 la familia?

%i el estudiants tiena un diazndstico da discapacidad o se cusnta con sospechas fundadas al respecte, ;oémo se dieron las sospechas v el diagadstico al respecto?

; Como lo asumis la familia vio representsnts 1o informd 3l astudiants o no?

En caso de que 21, ;quien se bo dijo v como lo asumid?
el '3 rs 4

;A queé terapias o tratamisntos ha ssistide, v qué efectos han tanido en el esmdiante?

%i no se han comtinzada, jpor qué ze detovieron?

;Coma se relaciona actualmenta con wus familiares, cugles son sus habitos, preferencias e intareses, en que cosas destaca v cudles son sus limitaciones mas importantas?.

;Cré situaciones o eventos de la vida cotidiana afectan al estudiznta?

;Come reacciona &l o ella y qué hacen frente 2 estas reacciones?

;Como lzs mangjanT

;Cuales considera que som 1z fortalazas maz importantes que han encantrado en los establecinmientos educatives en los que Fausto ha estado?

;Cusles har zido laz dificultadas mas importantes con las que se han encontrade? En la parts social, inchusion, social, comunicacion acceso a lz informacdn v 2l diagndstice.




;Cuzles son lzs fortalezas que deberizmos potenciar como establecimiento sducative en Fausto?

;e apovos requiere v debemos offecerle? (Ejm: terapia del lensuaje. OML terapia fisica, terapia ocupacional.etc)

Qué tipe de apovos la han dado en casa que nosotros debamos conocer 2 implementsr an ol establecimiento aducativa?

;Cuales de los sisuientss eventos ha vivido 1z familia v como han sfectado? Simaciones da conflicto entre los mismbros da la familiz. & cion da los H

Felaciones conflictives con mismbros da 1z familia (tos, primos, ahuelos, otrog).

Relste. Desacaerdos graves entre familiares con relacion a pautas da crisnza o manajo de limites, Maltvato infrafamiliar en coalquiera de sus manifestaciones (maltrato fisice,
emocional o psicologice, sbuse sexual, neglizencia o abandono fisico o emocional). Mencres de edad que trabajan. Secuestros o violencia socizl. Adicciones en alzin miembro
da Iz familia (zbuso de sloohol, drogas, adiccion al juezo o 2 las apuestas). Enfermedades graves o sccidentes. Trastornos peicologicos o psiguistricos en algim mismbro de 1z
familiz. huartes cercanss. Perdidas econdmicz: o dificultsdes gravas 2 exte nivel Procasos legales, terapéuticos, médicos o da otra indale que han sfectado 12 vida femiliar.

Redes de apoyo de la familia

2(0us personas concyetas apoyvan 2 esta familiz en sitwaciones dificiles {de salud, econdmicas, en la toma de decisiones frents 2 situacionss complejas)? ; Cual es el apovo que
brindzm?

;Qué personas son amizes de esta familia v comparten con ella momentos gratos v dificiles?

Formato 1. Entrevista semieztructurada inicial para el estudiante

;Cual es su nombra?

;Cuintos afios tisne artnalmenta?

;Es nifio o nifia?

;Camo za llama su escusla?
;Como se llama su Maestoa’a?
;En qué estzblacimiento astudias?
;5zbe con quise vive?

zCual ez la direccion de zu caza?
;Sabe su nivmero de teléfona? ; Tiene celular? Bl
; Tiene comeo elecironice? ;Cual es?
:En qua civdad vive acmalments?

NO

Percepcion del estudiante de 3u propia historia de vida

;Con quien le gnsta jugar?
;Que la zusts jugar?
0né le Fusta comer?
2Qué juguete prefiera’
;Camo ze llaman sus amigos?




;Con quisn va al parque?

;Le gusta la msica?

iLe gusta bailar?

20né no la gusta?

;Cmien la gusta que le abraca?

;Con quign habla mas?

Percepcion del extudiante frente a su situacion escolar

;s le gusta de lz escuela?

:Con quisn hace las tareas?

zué color prefiere?

:Cuadl es su anmmal faverito?

;Como ze siente con su maestra’

2 Qué prafiere de la escusla’

;Que dia ez hoy?

:Qué hace usted en 2] dia?

Qué hace ustad en la noche?

Quicn flts hoy?

Como estd 2l dia de hoy?

:Qué no le gusta del aula de clazas?

A que tiena miedo?

£0ué guiere ser de grande?




Instrumento 4

UNIVERSIDAD POLITECNICA Plan Individual de Ajustes Razonables - PIAR
* SALESIANA INSTRUMENTO 3 INVENTARIO DE AJUSTES Y APGYOS

praveth DOCENTES

Fecha y Lugar de la Entrevista | dd/mm/aaaa):

Nombre del docente:

Cargo: Docente primatia Docentz de drea_ Docente de apoyo__ Docente orientador, Coordinador ____ Rector Otro Cudl

Distrito Educative:

Institucion Educativa UETS Campus Carlos Crespi Maria Awliadora

Entrevista: primera vez 2 Fecha anterior (dd/mm aaaa):

L INFORMACION GENERAL DEL ESTUDIANTE (como aparece en el registro civil):

Nombres [ Apellidos

Fecha de nacimiento ‘ Edad  |CI' Pasaporte

Camnet discapacidad: SL NO: Tipo de discapacidad:

Porcentaje (%): ‘ Grado / Curso

Con base en el anilisis de la informacion lograda en los apartados 1 y 2 del PIAR (Caracterizacion y Valoracian Pedagbgica) se habrén identificado las fortalezas (habilidades, destrezas, mtereses, redes de apoyo) asi como las aspectos
que se requiere fortalecer para que el estudiante pueda participar y aprender en condiciones de equidad con los demas estudiantes. Una vez identificadas, se priotizarin y se convertirin en oportummidades concretas a través de los
apoyos y ajustes que se deben garantizar para el estudiante

1.- Caracteristicas del estudiante

HABILIDADES FORTALEZAS ASPECTOS POR FORTALECER

Plan Individual de Ajustes Razonables — PIAR - INSTRUMENTO 3 INVENTARIO DE AJUSTES

B, uSI‘ELE“SIA_!!_I_’%_ Y APOYOS

OLITECNICA

De acuerdo con su observacién, indique e las siguicntes tablas la dad de 4z apoyo, la f ia de uso, de los acompaiiamisntos por actividad o habilidad. Recusrde que se clasifican de menor 2 mayor
frecusncia en: Nunca (), Casi nunca (CN), A veces (AV), Casi siempre (CS) y Siempre ().

Comunicacion

Procesos que permiten la comunicacion: hablar, escuchar, escribir, representacion corporal o gréfica.

PROCESO Ao USO HERRAMENTA AT RAMNETD
=] Al M [CH[A|CS] 5 Mo
v aplios
=0 A[ M [CH | A |CS | 5 |Ne s
v aplica | 2
TH AR ELD
v aplics
Fecomendaciones
Habilidades Sociales
Comporiamiento o tipo de pensamiento que llieva a resolver situariones, comlictos o tareas ¥ propi it y
FROCESO TEERE USO HERRAMENTA ACCERTEENTE AFCNOH SOCHLES
A Ta
oM Glnen|av|es | s | spies
A Tio
cn G M onjav|cs| s |aples .
Tio = 2
= Blomowlavics| s [aphea | = =
A Tia
oM Glnen|av|es | s | spies

Plan Individual de Ajustes Razonables — PIAR

INSTRUMENTO 3 INVENTARIO DE AJUSTES Y APOYOS

AT APOYVE FRECLIENCIA ¥ DLIRACION DEL APOY
N cufav|cs| s No splica
N cufav|cs| s No aplica
N cufav|cs| s No splica
[ cufav|cs| s Mo aplica
DE ACCESO A LA INFORMACION
PROCESOH APOVD LSO HERRAMENTAS ACTMEATANENTS
] ‘ Ay | =10 |ND aplica | 5 |Nu aplica -
™ ‘ A | (=53 | 5 |ND aplica | S |N.: =plca E
Fecomendasiones:
ACADEMICO — PEDAGOGICO
PROCESD AT LSO HERRAMENTAS ACEAANENTS AT HARE ITATES SO ES

n|av|cs| s |Moaplica s Mo splica g >§
£ Z 2
m|av|cs| s |Hoaplios S Mo aplios H )
= 2

mlav|es| s [Mesplics 5 Mo splica g £

= =

M| av|cs| s [Meaplics ] Mo aplica g £

= =

Recomendaciones:




Plan Individual de Ajustes Razonables — PIAR - INSTRUMENTO 3 INVENTARIO DE AJUSTES Y

APOYOS

Hace relacion a todos aquellos zjustes que se realicen por ejemplo en lo material “imigenes mas grandes. en fondos transparentes, cuentos texturizados y con apoyos sonoros en el caso de nifios con

discapacidad visual, secuencia el cuenta con hemramientas alfemativas, entre otros” Que haria referencia a productos de apoyo para el desamrollo de la actividad

Para la frecuencia del pafl mis alas metodol

de las actividades por sjemplo. (Anticipacién de las actividades, modo de encadenar las instrucciones, periodos de

atencion, apoya del modelo lingiistico, mativacion para el aprendizaje, lenguaje a utilizar por las docentes ¢ incluso ¢l 2poyo fisico que pueda requerir el nifie para su parficipacion en la actividad

SEGUIMIENTO AL PROCESO
Mensual o Trimestral:

SITUACION INICIAL

ESTRATEGIAS PEDAGOGICAS IMPLEMENTADAS

SITUACION ACTUAL

RECOMENDACIONES PARA LA FAMILIA:

RECOMENDACTONES PARA EL ESTABLECIMIENTO EDUCATIVO

Firmas del docente o docentes par

Nombre:

Nombre:

Nombre

Nombre




Instrumento 5

UNIYERSIOAD POLITECNICA

PRISALESANA

EQUADOR

PLAN INDIVIDUAL DE AJUSTES RAZONABLES - VALORACION PEDAGOGICA

Fecha y lugar de evaluacion

Evaluador Responsable

‘Periodo de evaluacicn ‘

NOTA: ESTA INFORMACIGN PUEDE SER PROPORCIONADA POR LA DOCENTE TUTOR/A, ESTUDIANTE /0 REPRESENTANTE LEGAL; A SU VEZ PUEDE SER REGISTRADA POR EL EVALUADOR RESPONSABLE A TRAVES DE LA OBSERVACION INDIRECTA Y/O

INTERACCION DIRECTA CON EL/LA ESTUDIANTE.

I. INFORMACION GENERAL DEL ESTUDIANTE

NOMBRES

[APELLIDOS

FECHA DE NACIMIENTO | EDAD EN ARIOS ¥ MESES

| CEDULA DE IDENTIDAD # DE CARNE DE DISCAPACIDAD

% DE DISCAPACIDAD TIPO DE DISCAPACIDAD

TELEFONDS

PROVINCIA |

[ CANTON [

PARROQUIA

1L INFORMACION ADICIONAL PARA EL INGRESO

PERCEPCION DEL ESTUDIANTE DE SU PROPIA HISTORIA DE VIDA

A. ¢Qué eventos significativos de tu vida recuerdas y quisieras compartimos en este momento?

B. ¢ Qué fortalezas crees que te caracterizan?

(. ¢ Cudles son tus gustos y preferencias?

D.¢éComo es tu relacidn con tus padres y/o persona responsable?

E. éComo te relacionas con tus amigos?

F. ¢ Cudles son las reglas en tu aula de dase?

MOVILIDAD

iRequiere apoyos para la movilidad?

éRequiere ajustes en el espacio fisico y en el ambiente para favorecer su

¢Se necesitan ajustes para la movilidad?

movilidad?
B | o | i | o | i [ w |
COMUNICACION
¢Requiere sistema de apoyo y ajustes para la comunicacion? ¢Cuenta con apoyos para la comunicacion? iS¢ necesitan ajustes para la garantizar |a comunicacion?
si [ o 5| Ho si o
iCual? Describa ¢Por qué na? ¢Por qué no?

DE ACCESO A LA INFORMACION

¢Requiere sistema de apoyo y ajustes para acceder a la informacidn?

i necesitan ajustes para garantizar el acceso a la informacion?

Si No Si Ne
iPor qué no?
¢Requiere sistema de apoyo y ajustes para la regulacion de su comportamiento? {5 necesitan ajustes para la garantizar la interaccion con sus pares y maestros?
( si \ | No si No
. iPor qué no? I

¢En qué asignaturas requieres mayor explicacion para realizar actividades?

¢Qué actividades te gustaria repetir en la escuela?

¢Qué actividad te gustaria realizar con tus compafieros de dase?




ACADEMICO - PEDAGOGICO
Esta informacion se recogera y fortalecera con base en la observacion durante los primeros tres meses del ingreso al establecimiento educativo.

éRequiere ajustes en los tiempos de permanencia en establecimiento educativo? éRequiere ajustes en los tiempos dedicados a una actividad?

si [ [ No si [ [ No

iCudl? El estudiante debe ausentarse del colegio para asistir o procesos médicos o terapéuticos.
Por dificultades en la movilidad o la dispersidn geogrdfica, no es posible la asistencia diaria.

OPCIONES DE RESPUESTA marque con una X
MEMORIA
5l NO AVECES
1. Comenta experiencias de su vida cotidiana en diversos espacios y contextos
2. Expresa diversas emociones al narrar experiencias vividas con sus seres queridos.
3. Habla de si mismo y de sus suefios.
4. Conoce conceptos basicos en su entorno
5. El vocahulario que utiliza es acorde 2 su edad y medio cultural.
6. Recuerdz los conacimientos aprendidos previamente
FUNCIONES EJECUTIVAS (planificacion, organizacion, flexibilidad o cambio de criterio, anticipacion, monitoreo y seguimiento)
1. Organiza su tiempo para poder cumplir con las tareas escolares pero con apoyo y/o supervision del Docente Tutor/a.
2. Es flexible ante los cambios y los imprevistos
3. Considera diversas opciones para realizar una tarea y elige la mds adecuada, pero con guiz del Docente Tutor/a.
4. 5¢ excusa si debe continuar con su trabajo.
LENGUAIE ¥ COMUNICACION (AL ESTUDIANTE)
1. Puede comunicarse con ofros verbalmente.
2. Utiliza otro tipo de comunicacion (lenguz de sefias, tableros de apoyo, etc.).
3. Es capaz de seguir una conversacion.
4, Expresa sus ideas con frases gramaticalmente correctas.
5. Busca hacerse entender en cuanto a lo que requiere o necesita.
6. Actua de forma interesada cuando otros le hablan (escucha y responde, deja lo que esta haciendo y atiende al otro).
7.Tiene un sentido del humor apropiado para su edad.
&.El estudiante tiene adecuada caligrafia (no omite ni confunde letras, no tiene dificultad en |a segmentacion)
9. El estudiante tiene adecuada redaccion
10. El estudiante conoce v utiliza reglas ortograficas.
11.El estudiante tiene comorensién del lensuaie escrito v expresivo
PERFIL DE FORTALEZAS, LIMITACIONES Y NECESIDADES DEL ESTUDIANTE
CONCLUSIONES
¢Cual es el principal reto pedagdgico con elfla estudiante? ¢De qué manera voy a articular los aspectos identificades en mi planeacion {Como voy a involucrar a los demas estudiantes en su interaccion?
pedagogica?
FIRMAS DE RESPONSABILIDAD
EVALUADOR/A DOCENTE TUTOR/A
NOMBRES NOMBRES
Cl Cl




Instrumento 6
RED NACIONAL SOCIEVEN
Programa de Asesoria y Evaluacion

VALORACION FUNCIONAL INICIAL 2020

Hecho en Venezuela por SOCIEVEN, Sordociegos de Venezuela, A.C. Elaborada la “Evaluacion Inicial
Funcional” en octubre de 2002 por Maria Luz Neri de Troconis sobre la base del formato de “Evaluacién
Funcional de SOCIEVEN (1999) que a su vez esta fundamentado del texto “Diagnostic Teaching” de Carol
Crook, traducido y editado por Gloria Caicedo; y del material facilitado por el Perkins Internacional sobre:
“Proceso de Evaluacion” traducido por SOCIEVEN A.C. Aportes del trabajo en equipo de C.A.l.S. del MPPE,
de SOCIEVEN vy del Médulo de Comunicacion, Vision y Audicidn de la Universidad de Birmingham
(Inglaterra). Revisidn en septiembre de 2001 por personal docente del Programa Educativo SOCIEVEN por lo
que se anexan aportes del: “Cernimiento Visual y Auditivo Funcional” del programa de Servicios a Nifios y
Jovenes Adultos, del Departamento de Educacion de la Secretaria Auxiliar de Servicios Educativos Integrales
para Personas con Impedimentos Sordociegos en Puerto Rico. ACTUALIZADO EN JULIO DE 2020 con las
terminologias actuales por Maria Luz Neri de Troconis y Nelly Ramirez del Departamento Técnico SOCIEVEN
se le cambia el nombre a VALORACION FUNCIONAL INICIAL.

INDICACIONES PARA EL EVALUADOR: Para realizar la valoracion inicial al nifio, joven
0 adulto que se sospecha sordoceguera o discapacidad multiple es necesario basarse en lo
funcional, en sus fortalezas, en conocer lo que hace para aprovecharlo en su mejor
desempefio, en el abordaje comunicacional e inclusivo y en la presentacién de ajustes
razonables que mejoren su calidad de vida. Es necesario ser muy observador y reflexivo ante
la persona con discapacidad, llevar un registro de anotaciones, responder ante cualquier
minimo indicio de respuesta que haga (parpadeo, negacién, agrado), dar tiempo a respuesta
ya que puede ser que lo requiera para captar o presente dificultad para integrar la
informacion. Es muy importante describir lo que hace, explicar y dar ejemplos. Cada aspecto
evaluado debe escribir las observaciones en ejemplos, las conclusiones de esa area (por
ejemplo, en vision, en comunicacion...) y las recomendaciones especificas de esa area
evaluada. Al final se hace una conclusion general donde determina si nifio, joven o adulto
es una persona con sordoceguera, con resto visual o auditivo o0 no, si es una persona con
discapacidad multiple y la posible causa de ello; define su origen, caracteristicas de la
sordoceguera o DM, la manera como se comunica y comienza a describir lo encontrado en
cada area para luego dar las recomendaciones generales y especificas a tener en cuenta en
el plan individual personal que se trabaja en equipo colaborativo bajo el esquema de
inclusién y comunicacién con los ajustes razonables necesarios.




.- DATOS RELEVANTES

Fecha de la valoracion:

Remitido por:

Nombre del estudiante / individuo:

N° de Historia:

Fecha y Lugar de Nacimiento: Edad:

Especialistas que realizan la valoracién y especialidad:

Situacion actual del alumno o de la persona:

Causa y tipo de discapacidad (diagnostico) que se sospecha inicialmente:

Condiciones de los ojos: (tratamiento, lentes, tipo de ayudas Opticas)

Condicidn de la audicion: (tipo de pérdida, uso de protesis)




Alguna otra discapacidad que presente: (motora, compromiso cognitivo, pardlisis cerebral,
autismo, otros)

Aspectos importantes de salud:

Otras condiciones de importancia: (medicacion u otros)

Programas, Escuelas o Servicios donde ha sido atendido

Otra informacion importante a tener en cuenta:

Valoracién realizada basada en:

Il.- ASPECTOS A EVALUAR

A.- Valoracion Funcional de la Vision: (lo que puede ver el nifio, ojo derecho e izquierdo, ambos,
tamafio de la letra, color,). Para evaluar cada aspecto especifique a que distancia, el angulo, el lado
hacia donde voltea la cara, la postura que toma para ver, tipo de luz, si requiere fondo de contraste.

PREGUNTESE: ¢Qué es lo que él se queda viendo en el ambiente? ¢Qué es lo que enfoca, de qué
tamarfio, a que distancia y en que angulos? ¢ Puede seguir los objetos en movimiento con luz natural?
¢Ante la luz de una linterna en un cuarto oscuro? ¢Parece ver y discriminar el color y el disefio?
¢Después de algun tiempo, puede reconocerlo a usted o a una persona significativa para él, u
objetos? ¢ Es dificil o facil obtener su atencion visual? ¢Puede mantener buena atencion visual en
una actividad o constantemente levanta su vision de ella? ¢ Tiene el nifio alguna fascinacion por la
luz al punto de que lo distrae de otras actividades? ¢Puede encontrar objetos que se le han caido?



¢A qué distancia y de qué tamafio? ¢Se desplaza utilizando su visién? ¢Hay pérdida del campo
visual?

Para las personas con ceguera total, con percepcién de luz 0 campo visual muy disminuido.
(Funcidn viso-tactil-motor).; preguntese: ¢;Qué tan bien utiliza sus manos para compensar su falta
de vision? ¢Manipula los objetos con cierta cautela? ¢Esta interesado en las diferentes texturas,
detalles y funcion de los objetos? ¢ Esta alerta ante la vibracion o el contacto, busca su origen?
¢Interactta con usted fisicamente revisando lo que su cuerpo estéa realizando, siguiendo las acciones
de sus manos? ¢Parece que lo toca a usted solo como un objeto o como fuente de ayuda, placer,
afecto, etc.? ¢Le permite a usted manipular su cuerpo para mostrarle cosas? ¢Tiene conocimiento
sobre Braille? (Se ha iniciado en el pre-Braille, usa Braille, etc.)

Observaciones:

Conclusiones:

Recomendaciones: (que recomendaciones necesitara el nifio en las escuelas o en el ambiente
del hogar, en relacion a tamafio, contraste, distancia; si necesita tratamiento médico o uso de
lentes.)

B.-_Valoracién Funcional de la Audicion: (qué puede oir el nifio, hablar, a qué nivel,
sonidos ambientales, masica; qué tipo de sonidos hace el nifio; puede localizar sonidos,
describirlos, puede comprender el significado.) Evaluarlo entre dos o tres personas: una que
esta con el alumno distrayéndolo, uno que observa, y otro que hace los sonidos. Cada aspecto
debe contemplar sonidos del ambiente y cotidianos (puerta, teléfono, agua al servir, pelota al
caer, carro, etc.), de voz, musical (tambor, campana, pandereta, pito, latas, piano, musica,
etc.). Debemos observar cualquier cambio de conducta, cuerpo, 0jos u otros ante el sonido,
para establecer el patrén de cambios de conducta.




PREGUNTESE: ¢Qué respuestas a sonidos observa usted? ¢A cuéles sonidos él responde
de manera natural y cual es la naturaleza de su respuesta? ¢Como responde a los sonidos?
- ¢Ubica la direccion del sonido? especifique - ¢Puede él escuchar su voz? ¢A qué distancia
y volumen? ¢Puede entender algo de lo que usted le dice? ¢Puede obtener su atencion a
través de la voz? - ¢Disfruta del sonido? Si o No y Explique - ¢Responde y /o imita ante la
ausencia y/o presencia de sonido? — ¢Logra imitar ritmos? (dos palmadas o mas golpes,
bailes, otros). - ¢Hace sonidos para su propio placer? Si o No y Explique.

Observaciones:

Conclusiones:

Recomendaciones: (Modificaciones, uso de aparatos, entrenamiento auditivo, evaluacion
auditiva formal, concepto objeto-sonido, ritmos a usar, sonidos ambientales a estimular,
canciones a incluir, intensidad del sonido a usar o estimular, tipos de juguetes sonoros a usar).

C.- Valoracién Funcional de la Comunicacion y del Lenquaje:

Comunicacién Expresiva:

PREGUNTESE: ¢(Cdmo hace saber lo que él quiere? ¢{Qué patrén de comunicacion usa el
nifio para expresarse? ¢Cémo y cuando los usa? (L.S.V, gestos naturales, sefialando,
Ilevando a la persona, otros sistemas). Explique - ¢Resulta facil o dificil entenderlo? ¢ Como
lo logra? Explique - ¢Comunica otras ideas aparte de sus necesidades? ¢Cuales, de qué
manera? Ejemplo - ¢;Se comunica con un solo elemento? ¢;Con cuantos elementos se
comunica? De qué manera. Explique - ¢EI nifio participa en rutinas familiares?, De qué
manera, Como se entera de la situacion familiar -

¢Sobre qué hablan o se comunican?, ;Temas de interés del nifio?, ;Cosas qué emplean al
hablar - ¢ El nifio habla o entiende cuando le hablan?, ¢Usa el espafiol oral? ¢Es el espafiol
oral su primera lengua? ¢Es la lengua de sefias venezolana su primera lengua?



Observaciones:

- Comunicacién Receptiva:

PREGUNTESE: ¢ Qué clase de comunicacion él entiende de los otros?, ¢ CoOmo se comunican
los demas con él? ;Capta L.S.V., palabras, gestos naturales, dibujos, toques, sefialando?
Explique - ¢Qué patron de comunicacion entiende el nifio? Explique - ¢A qué nivel de
comunicacion se encuentra el nifio, segun Van Dijk? (Resonancia, Coactivo, Interactivo).
Explique cuando tiene que usar cada uno de los niveles - ¢Encuentra usted formas de cémo
expresarle lo que usted quiere o necesita, de qué manera? Explique - ¢Le presta atencién
cuando se comunica con él? ;Qué hace? - ¢Le imita a usted espontdneamente o él entiende
cuando le pide que imite? - ¢Pudo captar la rutina de la sesion y/o del aula; de qué manera?

Observaciones:

- Otros aspectos comunicacionales:

PREGUNTESE: ¢En qué nivel de desarrollo de la comunicacion ubica al alumno segun
Rowland y Stremer Campbell, 1987 (;1? -Conducta Pre-intencional, 2.-Conducta
Intencional, 3.-Comunicacién presimbolica no convencional. 4.-Comunicacion Pre-
simbolica Convencional, 5.-Comunicacion Simbolica Concreta, 6.-Comunicacion Simbolica
Abstracta, 7.-Comunicacién Simbolica Formal)? Explique - ¢A qué tipo de indicadores
responde? Explique - ¢Utiliza o necesita la lecto-escritura como comunicacion? ¢ Utiliza los
graficos como comunicacion? Explique - ¢Sabe el alfabeto manual, impreso y el sistema
dactiloldgico?, ¢Lo usa?, ¢Lo capta al hacerlo visual y/o tactilmente?, ¢Discrimina el
alfabeto escrito en la palma de su mano, en relieve u otros? Explique - Vocabulario que tiene
el alumno: nombres, adjetivos, verbos. (Nombrelos)

Observaciones:




Conclusion de la COMUNICACION:

Recomendaciones de la COMUNICACION: (Orientaciones acerca de lo més apropiado
para desarrollar habilidades de comunicacion, elaboracion de rutinas, uso de indicadores, qué
haria para continuar el abordaje en comunicacion).

D.- Valoracién Funcional del Nivel Cognitivo: (Si es curioso, objetos que examina,
personas, cdmo lo examina, estilo de aprendizaje, cdmo son los esquemas del nifio, hace
preguntas, nivel cognitivo...).

PREGUNTESE: ¢Qué tan curioso es con respecto a su ambiente? ¢Se mueve
espontaneamente para explorar alrededor de é1? ¢Se interesa en las cosas nuevas que le muestran?
- ¢ Coémo manipula los objetos? Tiene una forma repetitiva de manipular los objetos que se encuentra.
(Por ejemplo, ponérselos en la boca, moverlos rapidamente frente a sus 0jos) o trata de desarrollar
diferentes ideas con cada objeto. - ¢Puede resolver problemas en situaciones simples: ¢desarmar
cosas, sacar algo de un recipiente, encontrar algo que se le ha caido, poner los juguetes juntos? -
¢Juega, tipo de juguetes que prefiere? (son los juguetes acordes con su edad y sexo) ¢Juega de
manera representativa: actla una conducta que le es familiar o imita la conducta del adulto? -
¢Interés que demuestra, estilo de aprendizaje? ¢ Describalo actualmente, de ejemplos significativos?
- ¢ Puede sentarse y atender a una actividad de una manera organizada? - ¢Parea, clasifica objetos
o figuras geométricas y de qué forma? - ¢Diferencia entre tamafos, colores u otros? - ;Realiza la
correspondencia de objetos? - ¢ Conoce su cuerpo, partes del cuerpo? Explique al respecto. - ¢ Tiene
conciencia de su propio cuerpo? - ¢Dibuja o representa el cuerpo humano, se toca las partes del
mismo por imitacién? Explique. - ;Qué tipo de objetos o actividades le gustan? ¢ Participa? ;Dedica
mas tiempo? - ¢Cuanto tiempo logra permanecer en una actividad especifica? ¢Mantiene su
atencion? ¢ A qué atiende? - ¢ Podria decir en qué nivel cognitivo se encuentra segln Piaget? - Otras
en esta area.

Observaciones:




Conclusién:

Recomendaciones: (codmo fomentaria y/o crearia la motivacion a explorar. Reforzar tipo de
estilo de aprendizaje, la atencidn, con qué iniciaria, qué lo motiva)

E.- Valoracion funcional de la Interaccion Social y Familiar: (relacion con otras personas,
con el medio, la comunidad, juegos, ...)

PREGUNTESE: ¢(Como es su interaccion con el adulto? ¢Lo usa como medio de
satisfaccion de necesidades? - ¢ Como es su relacidn con sus pares y/o sus compafieros con
sordoceguera o discapacidad maltiple? - ¢ Cémo son sus habilidades de juego? ¢Juega, con
que juega? ¢Se aisla? - ¢ Tiene amigos? ¢ Asiste a eventos sociales con sus hermanos u otros
familiares? Explique. - ¢Le gusta realizar paseos, visitas, actividades infantiles o juveniles,
practica alguna actividad deportiva? - Situacion de los padres y la familia en relacién con
el alumno, relacion con la escuela o Centro, accesibilidad, trabajo en equipo, fortalezas y
debilidades - Otros relacionados con el area.

Observaciones:

Conclusién:

RECOMENDACIONES: (Como estimularia el desenvolvimiento social)




F.- Valoracion funcional relacionada al Reto de la Conducta:

PREGUNTESE: ¢Se auto estimula? (Cémo? ¢Cuando? (Describa) - ¢Es agresivo? ¢De
qué manera?

¢Cuando, dénde y con quién? (Como se controla? ¢Se auto agrede? - ¢Es pasivo? ¢Es
hiperactivo? ¢(Como y cuando? ¢Organiza su propia conducta? (Qué hace, describa) -
¢ Tiene habitos repetitivos que interfieren con el aprendizaje? - Otros en esta area.

Observaciones:

Conclusiones:

RECOMENDACIONES: (En funcién de la auto estimulacion, forma de redirigirla, el
manejo de la conducta agresiva o pasiva y otras)

G.- Valoracion Funcional Sensorial: (texturas, tolerancia corporal, respuestas a los
estimulos, integracion sensorial y otros)

PREGUNTESE: ;Como es su tolerancia al contacto fisico? - ;Tolera sustancias en su
cuerpo: lociones, cremas, etc....? - ¢(COMO es su reaccion a los masajes? ¢COmo es su
reaccion a las texturas? - ¢Cuales son las areas de tolerancia a su cuerpo a los diferentes
estimulos? (liquidos, cremas o texturas) - ¢Cual es su tipo de respuesta y que tiempo dura
esa respuesta? - ¢Se logra relajar? ¢Es tenso? ¢En qué partes muestra tension? Explique -
¢Cudl es su tolerancia al movimiento en circulos, columpio y otros? - /Qué diria con
respecto a su integracion sensorial?

Observaciones:




Conclusiones:

RECOMENDACIONES: (elaboracion de Plan de Integracién Sensorial)

H Valoracion funcional de Competencias de Desenvolvimiento Independiente vy los
habitos. (Si depende de alguien para hacer las cosas, explique)

PREGUNTESE: ¢(Como son las competencias del nifio para comer, recoger la mesa, lavar
sus utensilios, limpiar la mesa despues de comer? Explique de qué manera - ;COmo son sus
competencias para el uso del bafio, cepillarse, lavarse las manos, peinarse, etc.? ¢Controla
esfinteres? ¢usa pafiales? Explique de qué manera. - ¢Se viste y/o desviste solo? ¢Como? -
¢Es independiente, necesita ayuda o es totalmente dependiente? Indique en cuéles habitos -
¢Va a comercios, comprende para qué son, realiza compras? - ¢Conoce la funcién del
dinero, usa monedas? Explique - ¢Usa y comprende el tiempo, el reloj, horario de las
situaciones? ¢ Diferencia la mafiana, tarde y noche? - ;Le dedica la familia tiempo para el
desarrollo de estas competencias? - ;Qué solicita la familia como necesidad a abordar
inicialmente?

Observaciones:

Conclusiones:




RECOMENDACIONES: (Elaboracion de rutina del hogar, incluyendo actividades
funcionales, modelar a la madre. Incluir el concepto temporal en los indicadores. Definir los
ajustes razonables)

I- Valoracion funcional de la orientacion /movilidad y habilidades motoras: (tipo de
movilidad, independencia al trasladarse, camina, reaccién de su cuerpo con el espacio.
Descripcion de su deambulaciéon y traslado).

PREGUNTESE: ¢Necesita algun estimulo para moverse? - ¢Cual es su tipo de movilidad?
- ¢COmo es su desplazamiento y orientacion en espacios abiertos y cerrados? - ;COmo es su
reaccion ante los obstaculos del ambiente? - ¢ Se moviliza usando la vision y/o audicién como
apoyo? - ¢Usa el tacto como guia para trasladarse de un lugar a otro? - ¢Usa sus manos
como guia? ¢La posicion de sus manos es correcta? ¢Usa las técnicas de rastreo
adecuadamente? - ¢ Usa bastdn o guia para trasladarse de un lugar a otro? ¢ Tiene necesidad
de alguna de estas técnicas? - ;COmo son sus reacciones ante espacios Nnuevos 0
desconocidos? - Descripcién de arrastre, rolado, gateo, sedente, dos puntos, bipedestacion,
habilidades motoras gruesas y finas - ¢Imita y/o tiene conciencia de las relaciones
espaciales: ¢arriba, abajo, de lado, delante, atras? Explique

Observaciones:

Conclusiones:

RECOMENDACIONES: (en funcidn de estas areas, estimular aspecto motor y orientacion
y movilidad y considerar ajustes razonables)



I11. CONCLUSIONES DE LA VALORACION FUNCIONAL INICIAL : (Resumen del
alumno o del individuo que contemple, edad, diagnéstico que sospecha o define luego de
conocerlo con la valoracion funcional OJO ESTO ES MUY IMPORTANTE DONDE DEBE
HACER LA CLASIFICACION ADECUADA SEGUN SEA 0 SOSPECHE QUE SEA UNA
PERSONA CON DISCAPACIDAD MULTIPLE O CON SORDOCEGUERA, sus
fortalezas y caracteristicas de la persona, resultados en general y de cada area UNA VISION
COMPLETA).

IV. RECOMENDACIONES GENERALES: (Especifique comenzando por el tipo de
educacion o de atencion que necesita, lugares y/o profesionales donde se refiere, evaluaciones
médicas que requiere, programas que le puede ofrecer SOCIEVEN, orientaciones para el
hogar y para la institucion donde acude, Plan Inicial e Individual, orientaciones en
comunicacion, Planificacion Futura Personal, tipos de ajustes razonables y otros).

Y recuerda que las personas con sordoceguera o con discapacidad multiple con graves
problemas de comunicacion; son primero nifio, joven o adulto; antes que una persona
con discapacidad y asi debes verlos y acercarte a conocerlos.

iMucha suerte!! Maria Luz Neri de Troconis (agosto 2020)




