e

UNIVERSIDAD POLITECNICA

SALESIANA

ECUADOR

GRADOS

MAESTRIA EN

EDUCACION ESPECIAL, MENCION
EDUCACION DE LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD MULTIPLE

RPC-S0O-28-N0.450-2019

OPCION DE TITULACION:
ARTICULOS PROFESIONALES DE ALTO NIVEL

TEMA:
DESARROLLO TARDIO DE
HABILIDADES SOCIALES Y SU
INCIDENCIA EN ADOLESCENTES
CON SORDOCEGUERA

AUTOR(ES)
MARIELLA ELIZABETH ABAD GRANADOS

DIRECTOR:
MARTHA RODRIGUEZ FARIAS

GUAYAQUIL - ECUADOR
2022

—



Autor(es):

Mariella Elizabeth Abad Granados

Licenciada en Ciencias de la Educacidon Mencion Educacién Basica.
Candidata a Magister en Educacion Especial Mencion Educacion de
las Personas con Discapacidad Multiple por la Universidad
Politécnica Salesiana — Sede Guayaquil.

mabadgl@est.ups.edu.ec

Dirigido por:

Martha Rodriguez Farias

Licenciada en Cultura Fisica

MSc. En Pedagogia; MSc. En Gerencia Educativa
mrodriguezf@ups.edu.ec

Todos los derechos reservados.

Queda prohibida, salvo excepcion prevista en la Ley, cualquier forma de reproduccion,
distribucién, comunicacidn publica y transformacién de esta obra para fines
comerciales, sin contar con autorizacion de los titulares de propiedad intelectual. La
infraccion de los derechos mencionados puede ser constitutiva de delito contra la
propiedad intelectual. Se permite la libre difusion de este texto con fines académicos
investigativos por cualquier medio, con la debida notificacion a los autores.

DERECHOS RESERVADOS

2022 © Universidad Politécnica Salesiana.
GUAYAQUIL- ECUADOR — SUDAMERICA
Mariella Elizabeth Abad Granados

Pagina 2 de 29



DEDICATORIA

Este trabajo esta dedicado en primera instancia al Altisimo, nuestro Sefior, creador
de mi vida. A mi padre José Manuel (+) quien, con su amor y ensefianzas, me
inspird siempre a crecer positivamente, tanto personal como profesionalmente. A
mi madre Isabel quien con su fortaleza, confianza y apoyo cimentd en mi el deseo
de siempre ser mejor, no sélo por mi, sino por quienes me rodean. También va
dedicado a mis hermanos, sobrinos, que de una u otra forma han sido motivacion
y apoyo moral para crecer como profesional, con lo cual espero también ser

motivacion para ellos.

Pagina 3 de 29



AGRADECIMIENTO

Mi agradecimiento especial a los docentes que han guiado mi camino en este
andar de profesionalizacién en la UPS, han sido un apoyo constante en este
proceso. Otro a mi amor y a mis amigas de labores quienes nunca me negaron su
apoyo incondicional y han estado a mi lado siempre motivandome a no desmavar.

iGracias y bendiciones infinitas para todos!

Pagina 4 de 29



TABLA DE CONTENIDO

RESUMEN ..ottt ettt ans 7
ABSTRACT «.eeeeeeeeeeeececeeet et es s s s s s s s s s s s s ess s essesesesesnanas 8
1. INTRODUCCION ..ot sssseses s s sesesesesesesesesesesesesnas 9
2. DETERMINACION DEL PROBLEMA ..coooovoviieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee s 10
3. MARCO TEORICO REFERENCIAL ..ouivitivieceeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 11
3.1 IMPORTANCIA DEL DESARROLLO DE HABILIDADES SOCIALES EN LA
SORDOCEGUERA ...cutiiteeeee et ettt eee et eeaveeeaeeeaeeesseesseeeseeenseeeseeenseenseeereeesseenseenes 12
3.2 SORDOCEGUERA Y LAS ETAPAS DE LA VIDA .cccooviveeeeeeeeeereennn. 14
3.3 FAMILIAS, DISCRIMINACION Y SU IMPLICACION EN LA
PERSONA CON SORDOCEGUERA......coovieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 17
4. MATERIALES Y METODOLOGIA .ottt 20
5. RESULTADOS Y DISCUSION ..ottt eeseeeeesenaeeas 22
6. CONCLUSTONES ..ttt 26
REFERENCIAS ..ottt 28

Pagina 5 de 29



DESARROLLO TARDIO
DE HABILIDADES
SOCIALES Y SU
INCIDENCIA EN
ADOLESCENTES CON
SORDOCEGUERA

AUTORC(ES):

MARIELLA ELIZABETH ABAD GRANADOS

Pagina 6 de 29



RESUMEN

Desde que la humanidad ha existido en los diversos contextos familiares la
presencia de una persona con algun tipo o grado de discapacidad, ella ha sido
tratada como enferma, segregada, escondida y en algln caso hasta desaparecido
por no saber qué hacer con ella. De acuerdo con la historia se conoce el avance en
cuanto a la atencién a las personas con discapacidad, con la aplicacion de la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, firmada por
varios paises, ratificada en el 2008, donde se promueve la atencién efectiva para
el pleno goce de derechos, sin embargo, aun falta por hacer. Este articulo da a
conocer la importancia de dar atencidn oportuna a temprana edad a las personas
con sordoceguera, especificamente, ya que es un grupo que carece de visién y
audicién por diferentes razones, de no hacerlo habria una incidencia no adecuada
en la vida futura de esa persona. Por tanto, como objetivo se plantea valorar la
importancia del desarrollo de habilidades sociales a edades tempranas en
adolescentes con sordoceguera, a través de informacién oportuna, eficaz y
efectiva que permitan optimizar la calidad de vida de cada uno de ellos. Por tal
razon se realizdé una investigacion y analisis bibliografico sobre el desarrollo de
habilidades sociales en personas con sordoceguera, manejo de experiencias de
familias e instituciones afines a este proceso, fundamentando las bases y
referentes tedricos nacionales e internacionales, desde las ciencias de la
educacion y la psicopedagogia, permitiendo sustentar que el desarrollo oportuno
de habilidades sociales en las personas con sordoceguera mejorard la calidad de
vida que tengan en la adolescencia. Los resultados dan cuenta que es muy
importante que las familias conozcan qué hacer frente a uno de estos casos y de
cdmo su intervencion oportuna pueda darles una vida digna a un individuo con
igualdad de oportunidades en el campo en que se desenvuelva.

Palabras clave:

Habilidades Sociales, Sordoceguera, Equidad, Discriminacién, Familias.
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ABSTRACT

Since humanity has existed in the various family contexts there has been the
presence of a person with some type or degree of disability, she has been treated
as sick, segregated, hidden and in some cases even disappeared for not knowing
what to do with her. According to history it is known, how there has been the
advance regarding care for people with disabilities, with the application of the
Convention on the Rights of Persons with Disabilities, signed by several countries,
ratified by ours in 2008, where effective attention is promoted for the full
enjoyment of rights, however, still needs to be done. This article reveals the
importance of giving timely care at an early age to people with deafblindness,
specifically, since it is a group that lacks vision and hearing for different reasons
otherwise there would be an inappropriate impact on the future life of that
person. Therefore, the objective is to assess the importance of the development
of social skills at an early age in adolescents with deafblindness, through timely
information, efficient and effective way to optimize the quality of life of each one
of them. For this reason, an investigation and bibliographical analysis was carried
out on the development of social skills in people with deafblindness, management
of experiences of families and institutions related to this process, basing the bases
and national and international theoretical references, from the sciences of
education and psychopedagogy, allowing to sustain that the timely development
of social skills in people with deafblindness will improve the quality of life they
have in adolescence. The results show that it is very important that families know
what to do in one of these cases and how their timely intervention can give an

individual a decent life, with equal opportunities in the field in which they operate.

Keywords:
Social Skills, Deafblindness, Equity, Discrimination, Families.
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1.INTRODUCCION

Conociendo que las personas desde su nacimiento utilizan sentidos corporales
para conocer el mundo que les rodea, la falta, o mal funcionamiento de alguno de
ellos puede causar un aprendizaje erréneo o provocar que no haya aprendizaje.
Los sentidos de la visién y audicién son dos de los principales sentidos que
permiten la interrelacién entre el cuerpo y el entorno que le rodea, a través de
ellos se establecen canales de informacién continua que permiten el
reconocimiento de todo lo que rodea una persona, su falta hace que el entorno de
esa persona se reduzca tanto al punto de aislarla. Por esa razén es muy pertinente
gue se establezcan alternativas que permitan que los nifios, que presentan esta
eventualidad, cuenten con recursos que logren recuperar esos canales de
comunicacion, a su vez podran optimizar el uso de los sentidos con los que aun
cuentan y potenciar todas sus capacidades. Asi cuando lleguen a la edad escolar
puedan incorporarse a los procesos educativos y no sufran de aislamientos o algun

tipo de discriminacion.

En consecuencia y como respuesta de esta situacién se ha evidenciado la
necesidad de proveer informacion que favorezca el conocimiento de las familias y
asi pueda dar un desarrollo de estas habilidades desde edades tempranas a cada
uno de sus pequenos.

En el actual contexto de respeto a los derechos de las personas con discapacidad
se habla de educacién inclusiva como un proceso necesario para hacer que sean
atendidas todas las necesidades individuales que un nifio o estudiante pudiera
presentar sin ningun tipo de discriminacidn, haciéndolo de manera equitativa en

todo el sistema nacional educativo.
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2.DETERMINACION DEL PROBLEMA

Durante el proceso académico recibido en su formacion profesional, la
investigadora analiza y dimensiona la importancia que tiene la atencién temprana
en el desarrollo de habilidades sociales y para la vida que debe tener la persona
con sordoceguera. En base a la investigacion bibliografica, previamente realizada,
se aborda una problematica que le da la relevancia al trabajo de investigacién que
se presenta:
éIncide el desarrollo tardio de habilidades sociales en adolescentes con
sordoceguera?

Del problema general se puede establecer la relaciéon causa efecto que se
produce en el desarrollo de habilidades sociales y para la vida que se haga a
temprana edad y cédmo repercute en la vida del adolescente con sordoceguera, tal
es asi que se abren otras problematicas como:

1. La falta de conocimiento sobre desarrollo de habilidades sociales en las familias
y su impacto en la vida del sujeto con sordoceguera.

2. Dificultad para el acceso a la educacidn por la poca comprension de necesidades
e intereses propios del adolescente con sordoceguera cuando estos no tienen
desarrolladas efectivamente sus habilidades sociales.

3. Aislamiento social y comunicativo, ademas de las dificultades para vivir de
manera auténoma.

4. Necesidad de un mayor apoyo profesional a las familias de nifios con

sordoceguera.
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3.MARCO TEORICO REFERENCIAL

Para comprender un poco mas la conceptualizacién de lo que significa la
sordoceguera y sus implicaciones en la vida de las personas que se encuentran
afectadas por esta condicidn se realizé una busqueda de informaciéon con diversos
autores y se encontrd una de las definiciones mas aceptada del término que indica
qgue responde a una condicion que combina en diversos grados tanto la
discapacidad auditiva como la visual. Dos deficiencias sensoriales se multiplican e
intensifican el impacto mutuo creando una discapacidad severa que es diferente y
Unica (Enciclopedia virtual, Deafblind International). Esto hace notar las
implicaciones que tiene en las personas, de hecho, también se conoce que
experimentan altos problemas de comunicacion, movilidad y acceso a diversos
tipos de informacidn de su entorno.

De acuerdo con Jurado, (2016) se ha estimado que existen varios grupos en los
que se clasifica a las personas con sordoceguera, esto se hace en funcién de
cuando se origina la pérdida de los sentidos, el nivel de funcionamiento de ellos o
la procedencia de su aparicidon. Dependiendo del momento en que se produce la
pérdida visual o auditiva se puede distinguir las categorias como: sordoceguera
congénita; ceguera congénita y sordera adquirida; ceguera adquirida y sordera
congénita y sordoceguera adquirida.

Para llegar a esa anhelada educacién inclusiva es importante reconocer las
caracteristicas del estudiante, de acuerdo con ello se identifica cuales son las
capacidades propias y qué se debe potenciar para encaminar el proceso
educativo. En muchos casos las categorias detalladas con anterioridad un grado
leve y en otros el grado es severo y es alli donde radica la importancia de atender
esta diversidad para favorecer los cambios en las practicas educativas que se
realicen con el fin de lograr calidad en la educacién que se brinde.

En el caso de la sordoceguera adquirida es mas facil potenciar capacidades, sin
embargo, en el caso de la sordoceguera congénita no lo es tanto. Por la dificultad
gue representa, muchas veces, no es abordada en el momento oportuno haciendo

gue se pierda un tiempo valioso para potenciar todas las capacidades propias del
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individuo, tanto asi que al llegar a la adolescencia el individuo no logra socializar
con sus pares, ni tener una vida auténoma (en lo posible), no se conocen sus
gustos e intereses, son rechazados. Es en este aspecto que la investigadora
propone un documento que llegue a las familias que estan inmersas en esta
situacion y a aquellas que en el futuro puedan vivirla, de tal forma que sirva como
referente para tomar acciones inmediatas y se logre que el individuo sea capaz de

acceder positivamente a todo lo que tiene derecho.

3.1 IMPORTANCIA DEL DESARROLLO DE
HABILIDADES SOCIALES EN LA
SORDOCEGUERA

En el marco de las dificultades que presenta una persona con sordoceguera
aparece la imperiosa necesidad de desarrollar en ellas las habilidades sociales que
le permitirdn establecer el nexo necesario con el medio que le rodea. La principal
implicacion de esta discapacidad es la forma en que se establecen las relaciones
con los demas, la manera en la que se percibe el mundo, el aprendizaje y el
desarrollo de habilidades, ademas de la forma de acceder a la informacion. Todo
este proceso pasa por distintas etapas de la vida del individuo como son, la
infancia, adolescencia, adulta y tercera edad.

De acuerdo a Prieto y Garcia (2017) se define a las habilidades sociales como una
clase de respuestas para desempeiiar con eficacia algunas funciones: conseguir
reforzadores en situaciones de interaccion social, mantener o mejorar la relacién
con otra persona en la interaccidon personal, impedir el bloqueo del refuerzo
social, mantener el auto concepto y disminuir el estrés asociado a situaciones
interpersonales conflictivas, dando de esa manera una forma efectiva de
interrelacién del individuo con su medio, siendo esto necesario para fortalecer la
competencia social ya que esta es considerada en diversas concepciones que
abarcan no solo el ambito social, sino también el cognitivo del individuo. En el
mismo articulo se destaca que es importante que para que se de este desarrollo
de habilidades debe cumplir el que se realice en un ambiente de pares para donde
el nino puede formar vinculos e interacciones positivas y favorecedoras para su

aprendizaje. Un desarrollo oportuno y eficaz de habilidades permitira una vida
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autéonoma de acuerdo a la conveniencia de aplicacién de actividades en los
casos de sordoceguera segun las edades presentadas

Padhila, (2015) sostiene que la mayoria de las personas con sordoceguera
utilizan formas de comunicacion no verbal para comunicarse, es decir, la
comunicacion no simbdlica, que puede ser mas o menos sutil. Es fundamental
comprender desde el nacimiento, mediante la intervenciéon temprana, cudles son
las formas de comunicacién que cada bebé de esta poblacidn con sordoceguera
congénita pueden utilizarla para recibir informaciéon (comunicacion receptiva) y
para expresarse (comunicacidn expresiva), que pueden corresponder a diferentes
niveles de simbolizacion.

Guevara, |. (2011), sustenta que los nifios que tienen sordoceguera necesitan
una educacién individualizada debido a que los problemas de vista y audicién
requieren enfoques educativos especiales y especificos para asegurar que tengan
la oportunidad de alcanzar plenamente su potencial. En la misma guia también se
especifica la importancia de hacer valer el derecho que tienen estas personas a la
educacién por lo que se puede comprender claramente que para que ese proceso
sea efectivo, en la medida de las capacidades individuales, estas personas deben
adquirir habilidades sociales de interaccidon personal, de comunicacién que les
permitan relacionarse con su entorno, todo esto a través del acompanamiento de
los profesionales respectivos y su grupo familiar. Con relacién al acompaifiamiento
se hace énfasis en que se debe potenciar las capacidades de los nifios en todos los
aspectos, tales como fisicos, cognitivos, afectivos y sociales para compensar y
optimizar todas las dreas que afecten su desarrollo y aprendizaje. Todo esto con
una serie de programas planificados con actividades funcionales y significativas
para cada caso. Ya con el preambulo establecido se destaca que para potenciar un
buen proceso de transicion a la vida adulta de un adolescente con sordoceguera:

Se debe de tomar conciencia de comenzar a preparar y a trabajar lo mas
tempranamente posible, para que de esta manera poder proporcionar a los
estudiantes en sus ultimos afios de educacién la oportunidad de meditar sobre
sus necesidades como individuos con necesidades especiales, ponerse metas y

aprender a defenderse por ellos mismos. Guevara, (2011)
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En este aspecto esta autora es muy clara en determinar la importancia en iniciar a
temprana edad con la preparacién de los niflos ampliando las posibilidades de que
cuando lleguen a la adolescencia su proceso de transicién sea éptimo.

Calero, Garzéon y Chavez, (2019) afirman que para que las familias sientan
seguridad en la formacién de sus nifios los profesionales deben ser instruidos,
teniendo en cuenta la edad de los nifnos, una de las formas de llegar a una buena
formacién implica tener actividad ludica constituyéndose en un motor de avance
en la medida en que crea, de forma continua, zonas de desarrollo préximo. Por lo
gue los juegos se consideran como actividades muy importantes para el desarrollo
cognitivo, motivacional y social desde las edades tempranas, la adolescencia e
incluso en edades avanzadas. Pero no solo es importante el papel del juego
porque desarrolla la capacidad intelectual, sino también porque potencia otros
valores humanos, como son: la afectividad, la motricidad, la inteligencia, la
creatividad y la sociabilidad, de acuerdo con ello se han alcanzado resultados
amplios en términos de sociabilizacidn, de desarrollo de capacidades y habilidades
fisicas en nifios y adolescentes con sordoceguera.

Destaca que son importantes las intervenciones en los familiares, donde poder
informarles sobre la discapacidad y cdmo actuar ante las dificultades de su
familiar, asi como sobre las nuevas habilidades que tienen que desarrollar,
evitando la sobreproteccién, para que la persona con sordoceguera pueda adquirir

una cierta autonomia.

3.2 SORDOCEGUERA Y LAS ETAPAS DE LA VIDA

Freeman, P. (1999) en su documento, dirigido especialmente para padres, hace
énfasis en que la clave para alcanzar logros positivos para el futuro es tener una
temprana educacién del nifio con sordoceguera, dentro de su obra da cuenta de
una serie de aspectos que deben considerarse con un bebé con sordoceguera para
qgue el programa sea efectivo y que el reconocimiento de las particularidades que
tiene cada individuo permitira que él se descubra y pueda descubrir el mundo a su
alrededor, eso hard que vaya adquiriendo los aprendizajes necesarios en las
diferentes etapas como el prescolar y la educaciéon formal propiamente dicha y

por qué no su transicidon a la vida plenamente social y profesional. Se destaca un
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aporte importante en la necesidad de atencién desde los primeros afios de vida,
sin embargo, en el programa no se hace un detalle especifico de las edades que se
deben considerar en cada etapa de este, si se énfasis en la necesidad de la
continuidad que se le debe dar al programa y las variantes de tiempo a utilizar de

acuerdo a cada nifio considerando el nivel de progreso de ellos.

De acuerdo con Craviotto, M. (2015) una que vez tenemos a un nifio diagnosticado
con sordoceguera después de realizarle las pruebas pertinentes, debemos
comenzar la intervencidn tan pronto como sea posible, pues, aunque todos los
ninos son distintos, todos tienen una cosa en comun: cuanta mayor precocidad se
use en la intervencién mejores resultados se obtendran. Esta intervencion
dependera de muchos factores y deberd tener una perspectiva globalizadora a la
hora de establecer los objetivos. La familia y el entorno cumple un valor
fundamental en este aspecto implica la cooperacidn entre todos quienes trabajan

con el nino.

Al nifio no poder apropiarse de las caracteristicas del entorno, de manera visual y
auditiva, el proceso de adquisicion de significado del medio y lo que hay en él se
complejiza, existen marcadas diferencias en comparacién con las personas
oyentes y videntes, ya que, por medio de la vista podemos ver colores, formas,
tamafios, y demas caracteristicas especificas de los diferentes objetos, al mismo
tiempo que se nos proporciona informacién auditiva de utilidad; en el individuo
con sordoceguera el significado no se construye de la misma manera puesto que
debe realizarse un proceso mas riguroso de interaccion entre la persona y el
objeto, para poder reconocer al igual las caracteristicas y usos de estos, por lo que
es comun que el nifio con SC haga referencia especialmente a objetos y posiciones

cercanas a su propio cuerpo. (Barrientos, et al, 2016)

Jurado, (2016) argumenta que cuando un neonato comienza a vivir, empieza un
vinculo afectivo con su madre. Este vinculo se crea por la figura de la madre y la
satisfaccion de las necesidades y el placer que el bebé consigue. Regularmente

cuando el bebé con sordoceguera nace, suele estar separado de su madre por
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motivos médicos, algunos de ellos tienen que ser hospitalizados, como los nifios
prematuros o aquellos que son padecen alguna enfermedad y son intervenidos
quirurgicamente, necesitando largos periodos de hospitalizacion. Los
comportamientos del bebé que son favorables estdn ligados con
comportamientos visuales y auditivos y por tanto, en el caso del bebé con
sordoceguera no se producen. El bebé con sordoceguera esta en desventaja con el
resto de los niflos y se debe ofrecer otras impresiones sensoriales con las que
pueda tener un desarrollo favorable a raiz de sus posibilidades, en estos casos el
sentido del tacto serd el canal principal para establecer lazos afectivos. Esto hace
notar claramente la importancia que tiene la intervencién oportuna para otorgar
el desarrollo efectivo. Este mismo autor seiala lo pertinente que es:

e Conectar al nifio con la realidad que le rodea, de tal forma que pueda conocerla
y participar de ella, se debe propiciar situaciones de interaccién comunicativa
en diferentes contextos que sean motivantes para él.

e Desarrollar comunicacién y cuando sea posible, lenguaje, apoyandose en el
conocimiento de la realidad cercana.

e Desarrollar, tanto como sea posible, su potencial individual, sus capacidades y
habilidades, para hacerlo util para si mismo, para su familia y para la sociedad
en la que vive (Raya, 2009)

En los tres casos el inicio en educacién regular fue tardio, y la edad de ingreso a
la educacion formal puede favorecer los procesos de interacciéon social y por
ende contribuir al desarrollo de las habilidades comunicativas (Hartmann,
2012). Si este proceso se hubiera efectuado de manera temprana
probablemente los alcances de socializacidn, interaccion y comunicativos se
presentarian de manera 6ptima. (Jerez, 2019 pp. 69)
En este estudio se valido la participacion o efectiva de padres frente a la
discapacidad presentada, su reaccion inicial frente a ella y cémo se apropiaron de
procesos en pro del progreso de inclusién de cada uno de sus hijos. Es importante
destacar que en el estudio referido se obtuvo que de los tres casos uno tuvo
mejores resultados en cuanto a inclusién y autonomia del individuo en funcién de

cuan temprano se hizo la intervencidon y la reaccién positiva de sus padres.
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Para Sciacca, (2017) el proceso de transicion de un joven a la vida adulta se
torna complejo en jovenes con discapacidad (sordoceguera), haciéndose necesaria
una planificacién que permita considerar su futuro para el logro de una vida
independiente y debe iniciarse antes de los 16 afios, tomando en cuenta multiples
recomendaciones que lo ayudaran a él y a la familia prepararse para la transicion

a la vida adulta tomando en cuenta su vision a corto, mediano y largo plazo.

3.3 FAMILIAS, DISCRIMINACION Y SU
IMPLICACION EN LA PERSONA CON
SORDOCEGUERA

Segln Avila, Espinosa y Lara, (2018) se encuentra que a partir de un diagndstico
factico se determinan especificamente varias dificultades que presentan los nifios
con sordoceguera haciendo que sean condenados por su familia a:

. Permanecer sentados, aislados e inactivos en un rincén de la casa.

. Ser trasladados de un lugar a otro por algin miembro de la familia.

. Ser alimentado, vestido, bafiado, etc. Por otra persona.

. Desarrollar juegos de manera individual.

. Reforzar las conductas auto estimulatorias.

. No se desarrollan los planos musculares.

N o 1~ WwWN R

. No se desarrollan sus capacidades exploratorias.

Salta la inquietud de qué sucede con las personas que tienen las dificultades
descritas antes de llegar al sistema educativo, qué sucede en las familias al darse
cuenta de que en su seno hay una persona diversa con necesidades e intereses
propios. En muchos casos se ha evidenciado un proceso de reconocimiento
positivo de la situacidén y se ha potenciado las capacidades del individuo para que
sea incluido en un sistema. En otros casos con mayor frecuencia no ha sido asi, la
renuencia, el dolor, la negacién de la familia, han hecho que el individuo no logre
alcanzar su potencial y quede relegado, no solo del sistema educativo sino de su
contexto familiar y social.

De ahi la importancia que las familias conozcan informacidon pertinente para tratar
a un individuo con esta condicion ya que ellas son la primera fuente de

informacidén y aprendizaje de todo nifio, estas establecen las normas basicas de
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comportamiento dando condiciones favorables al desarrollo de cada uno de sus

miembros o por lo contrario limitan ese desarrollo.

Ruiz, (2017) aporta que el contexto familiar y sociocultural de la PCS
condiciona el ambiente estimular y por lo tanto el desarrollo, capacidad vy
motivacion para que el individuo se desenvuelva de manera mas o menos
auténoma...El objetivo de la intervencidon serda obtener una comunicacién
estructurada (tanto como las caracteristicas de la persona permitan) y el
desarrollo de unas habilidades béasicas que permitan conseguir una autonomia

personal acorde a sus posibilidades

El respeto por el tiempo de espera en el proceso educativo del nifio tiene una
fuerte incidencia en su respuesta. Es decir, un recurso que hace accesible la
participacién de los educandos permitiendo que procese la informacién y pueda
dar una respuesta. La mayoria de los aprendizajes significativos estan orientados
a las habilidades sociales y de la vida diaria -contenidos complementarios- en
tanto otros hacen hincapié en contenidos curriculares prescriptos. (Romero, S.; et

al. 2020)

La persona con sordoceguera es niiio, adolescente, joven o adulto antes que un
individuo con condicidn de sordoceguera. Consideren que ellos tienen intereses y
necesidades exactamente igual a los demds. En cada etapa, sienten, hacen y
desean lo mismo que todos y esto hay que tenerlo muy presente al promover
experiencias y actividades, a la hora de tratarlos como nifos, siendo adultos y
viceversa. Si entendemos esto, vamos a contribuir enormemente a que ellos y sus

padres sean muy felices. (Troconis, 2009)

De acuerdo con Alarcén, (2018) los padres viven momentos dificiles al
realizar la intervencion con sus nifios con sordoceguera, en algunos casos los
resultados de esas intervenciones son positivas ya que la familia tiende a unirse
fortaleciendo la seguridad emocional en el nifio, por otro lado, también se

encuentra familias que debido a la situacién terminan separandose, haciendo que
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el individuo ademas de su discapacidad deba cargar con la culpa de la separacion.
En este contexto se encuentran casos de nifios sobreprotegidos lo que puede
denotar un desconocimiento real de cobmo proceder con la atencién al hijo con
discapacidad lo que no permite el desarrollo de la autovalidacion del menor. De
hecho, la familia pasa o debe pasar por un proceso inicial conmocidn, incapaces de
reaccionar frente a la realidad presentada, luego viene la de rechazo a la situacion,
como via de escape, a partir de alli viene la etapa de depresidn como una reaccion
natural, es una pena profunda centrdndose en las dificultades que tiene el nifio
por lo que vislumbran una vida futura pesimista. Finalmente llegan a la etapa de
aceptacion, haciendo a un lado su dolor y enfocdndose en la expectativa sobre
como afrontar la situacidn, es alli donde viene la busqueda de informacién de
instituciones, profesionales, métodos que les permitirdn afrontar de manera
efectiva el desafio de darle una vida funcional a ese miembro de su familia. Del
cumplimento de este proceso sera el resultado positivo en el desarrollo de las
habilidades que le permitan al nifio y adolescente con sordoceguera llevar una

inclusion apropiada a la sociedad que le rodea.
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4 MATERIALES Y METODOLOGIA

La metodologia de la investigacién es de tipo bibliografica no experimental y
estd ligada al paradigma interpretativo fenomenoldgico ya que los métodos son
correspondientes a la busqueda de informacién documental y el investigador es el
principal instrumento. El enfoque metodoldgico que toma la investigacion es el
cualitativo. El alcance de esta investigacion es explicativo ya que no solo se
describe las conceptualizaciones en cuanto a habilidades sociales y sordoceguera,
sino que ofrece explicaciones de cdmo su no intervencidn en los primeros afios de
vida puede afectar la vida futura del individuo, también se aporta con formas de
detectar o actuar frente a un caso con la finalidad de un resultado positivo en la
vida de una persona con sordoceguera.

La informacion obtenida en esta investigacion responde a la encontrada en las
diferentes fuentes de repositorios y bases de datos como Dialnet, Scielo, Riberdis,
Google Académico, entre otras; también se revisé las bibliotecas de diversas
organizaciones que se dedican a la atencién a personas con discapacidad, donde
se encuentra articulos de revistas cientificas, tesis, monografias, etc., que estan
acordes a las tematicas investigadas.

Para poder iniciar el proceso de investigacion se eligio las palabras claves que
daban cuenta de la tematica a tratar. Al ingresar los términos claves de la
investigacion, por separado, en los buscadores tales como sordoceguera,
habilidades sociales, familias, discriminacién se encontré un numero alto de
resultados de publicaciones internacionales, sin embargo, al establecer las
diferentes combinaciones de estas estos resultados disminuyeron
considerablemente. Estos resultados permitieron el analisis de informacion
pertinente al tema de esta investigacidon y puede sustentarse el objetivo de esta.
Adicional a ello se buscé informacidon mas actualizada, entre el ano 2016 a la fecha,
pero también se ha tomado cierta informacién de afios anteriores debido a la

pertinencia y relevancia que tienen con el tema investigado.

Para organizar la informacion se utilizé la ficha bibliografica y de trabajo que
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permitid, en primera instancia, registrar la informacién de cada fuente y la
relevancia que tenia ese documento en funcién de la investigacion realizada a fin
de realizar un filtraje de los resultados y tomar aquellos que tuvieran relacidon
directa con las etapas de crecimiento, desarrollo de habilidades sociales en el
marco de la sordoceguera. A criterio de Rizo, J. (2015) la elaboracion de estas
fichas tienen el fin de contar con informacién oportuna y organizada de la
informacién en un proceso de investigacion. Adicional a ello argumenta que son
utiles porque facilitan la sistematizacion de la informacidon recolectada.

Finalmente el uso de matrices de analisis de contenidos.

Es importante destacar que dentro de los articulos y publicaciones revisadas

también se encontré referencias de otros autores que amplid la informacién

obtenida, estas referencias no aparecieron en las busquedas directas
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5.RESULTADOS Y DISCUSION

Ya en la revisién de todos los contenidos se ha podido determinar que, si bien hay
diversos autores que tratan el tema de la sordoceguera, sus caracteristicas como
discapacidad, sus implicaciones en la vida de un individuo, aun es poca la
informacién que se encuentra con relacién a otros tipos de discapacidad, sin
embargo, hay mas trabajos de investigacién al respecto que hace mdas de una
década y eso denota un mayor avance en cuanto a la investigacién cientifica del

tema.

Con relaciéon a la combinacion de las palabras claves como sordoceguera vy
habilidades sociales varios autores identifican la necesidad de atencién pero pocos
los que hacen referencia a la importancia de realizar una atencién a edad
temprana en cuanto al desarrollo de habilidades, pero si se hace énfasis al proceso
de establecer primero los procesos de comunicacidon para, a través de ella,
establecer todos los demdas aprendizajes necesarios para la vida diaria de estas
personas, eso encierra a las habilidades sociales basicas que le permitiran al
individuo entender lo que sucede en su entorno y realidad mas cercana, es alli
donde se profundiza la necesidad que las familias se preparen para afrontar la

situacion.

Otra combinacion que dio mas resultados fue la de familias y sordoceguera dando
como hallazgo las circunstancias de tipo emocional que tienen que enfrentar en
una situacién de este tipo de discapacidad y las etapas que deben sobrepasar para
tomar acciones adecuadas frente al proceso de educacidon del nifio y de brindar
todas las posibilidades ademas de oportunidades que tiene ese individuo para su
vida plena. El aprendizaje que deben tener y las adecuaciones que como familia se

dan dependen mucho del grado de madurez y conocimientos que se tienen.

En su estudio referente a las alternativas pedagdgicas para el desarrollo

psicomotor de nifios con sordoceguera en el entorno familiar, Avila, Espinosa y
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Lara, (2018) sostienen que se debe preparar a los padres en una serie de
actividades que le permitan a sus hijos lograr una independencia motriz y la
autonomia para llegar a una vida sana e independiente, este trabajo seria
realizado por etapas, en la primera es necesaria la interaccion entre padres con las
mismas dificultades donde pueden intercambiar experiencias recibiendo ademas
la retroalimentacion de informacién por parte de los profesionales pertinentes
gue guiardn de manera efectiva a cada familia. En la segunda se hace trabajo
desde casa en el ambiente donde se encuentra el niflo demostrando los métodos
necesarios para desarrollar las habilidades adaptando ese medio a sus
requerimientos. Finalmente, en la tercera etapa se puede evaluar el desempefio
de los padres donde se hace reajustes en el proceso. De esa forma se realiza una
atencién temprana del nifio con sordoceguera para que cuando llegue a la

adolescencia pueda desempefiarse de manera positiva.

Gomez, (2016) destaca que después de la década de los 70 hubo un avance en
cuanto a la atencion a nifios con sordoceguera, ya que aparecieron varios
investigadores que desarrollaron programas a nivel de Europa y Estados Unidos,
sin embargo, uno tuvo mayor énfasis, como lo es el conocido como Método Van
Dijk, el mismo que hace referencia al trabajo con nifios que tienen sordoceguera
congénita, mientras que los otros trabajaban con nifios que tenian sordoceguera
adquirida. El manejo de estos programas en los afios posteriores ha hecho que se
genere un intercambio continuo de experiencias a nivel internacional que buscan
mejorar los procesos de atencion a este grupo de personas, sobre todo desde las
edades tempranas y con la participacidn activa de las familias, ya que se considera
que los resultados serdn mejores para las diferentes etapas de la vida.
Obviamente estos procesos revisten de un grado alto de tiempo y constancia,
pero a medida que el nino va progresando se logra reconocer sus gustos e
intereses usandolos como motivacidn para hacer efectivo el proceso, con estos
resultados se da validez a la postura propuesta en el tema de investigacion
realizado.

Este proceso de investigacidn se realizé con el fin de analizar y dimensionar la

importancia que tiene la atenciéon temprana en el desarrollo de habilidades
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sociales y para la vida que debe tener la persona con sordoceguera, su incidencia
en la adolescencia y su vida futura, ademads del rol de las familias en este proceso.
De esa manera garantizar que el adolescente con esta discapacidad pueda
comunicarse de manera efectiva y mejorar su calidad de vida familiar, educativa y
social. En base a la investigacion bibliografica realizada se puede establecer la
relacion causa efecto que se produce en el desarrollo de habilidades sociales y
para la vida que se haga a temprana edad y cdmo repercute de manera positiva en
el adolescente con sordoceguera, mientras que de no hacerlo el adolescente se ve
limitado en su accionar, en la interaccion social con sus pares, perdiendo de todo a

lo que tienen derecho de acuerdo a las normativas legales vigentes.

Siendo este trabajo el resultado de una revision documental y bibliografica se tuvo
como fortaleza el hecho del acceso a varias fuentes digitales de informacién con
autores que dan relevancia y validez al tema tratado, sin embargo, en algunos
casos los autores no estimaron la importancia de la edad en la que se hace la
intervencién al nifio con sordoceguera, sino que, le dan énfasis al proceso o
programas que se utilicen en la intervencién y que su efectividad se daria en
funcién de la constancia y continuidad de cada etapa del mismo, es decir, que lo
valioso es alcanzar el grado de autonomia e inclusién, que permitan optimizar la
calidad de vida, sin importar si estas se da en la adolescencia o adultez del

individuo.

En el proceso de investigacion se tuvo la dificultad de seccionar la informacién que
se encontré debido a la generalidad con la que se trata el desarrollo de las
habilidades sociales, se encontrd varios autores que dentro de sus estudios tratan
mas sobre el seguimiento de los programas, sus actividades y lo que se espera

lograr con la intervencién.

Si bien el proceso realizado valida la hipdtesis general de proveer informacién
pertinente, oportuna y eficaz para el conocimiento y toma de conciencia de la
comunidad frente a la incidencia del desarrollo tardio de habilidades sociales en la

vida de la persona con sordoceguera, también se pudo observar el hecho del
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enfoque predominante al desarrollo de habilidades de comunicacién como previas
al resto de habilidades lo que hace reflexionar frente a la premisa de lo que debe
conocer la comunidad referente al tema, esto invita a la realizacion de otra
propuesta de investigacion que profundice en esa tematica y pueda brindar un

aporte mayor a las familias.

Por otro lado, en este documento se encuentra informacién que puede ser
ampliada en funcién de los programas de intervencién que se deben trabajar
desde las familias y los primeros afios de vida del individuo, hasta las personas que

de una u otra forma tienen contacto con él.
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6.CONCLUSIONES

Este estudio presenta una serie de criterios de autores en referencia a la
importancia, necesidad y pertinencia que tiene la atencién temprana en el
desarrollo de habilidades sociales a una persona con sordoceguera, coinciden en
que:

e Cuando el nifio con sordoceguera no ha sido atendido en el desarrollo de sus
habilidades como comunicacién, y demds para un éptimo desenvolvimiento,
estd limitado a lo que la persona adulta le dé o haga con él, por lo que la
atencién temprana dard mejores resultados para su desenvolvimiento dentro
de la sociedad.

e A edad escolar, un nifio con sordoceguera sin habilidades desarrolladas esta
ajeno a lo que le rodea y a las oportunidades de aprendizaje propias de su
edad. Lo que al pasar de los afios harda que el adolescente y joven con
sordoceguera y escasas habilidades desarrolladas no puede desenvolverse de
igual forma que uno que si tenga las habilidades desarrolladas de acuerdo con
su grupo etario. Como consecuencia su transicion a la vida adulta se ve
limitada.

e El rol de la familia es importante en el proceso de atencién a la persona con
sordoceguera. Si ellas carecen de informaciéon oportuna y un plan de accién
para dar atencién a su pequefio con sordoceguera se quedaran a la espera a
que una institucion o profesional sea quien desempefie la labor primaria,

dando como resultado la no inclusidn del individuo en la sociedad.

En consecuencia, el desarrollo de las habilidades sociales y para la vida es
fundamental para la interaccidn efectiva de la persona con sordoceguera.

Con la revisidn bibliografica realizada hay una mayor conciencia como comunidad
de compartir estos referentes con la finalidad de lograr que mas nifios y sus
familias, que presenten esta condicién, alcancen la inclusién efectiva, que

realmente sean considerados como sujetos de derechos (como legalmente son) y
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gue reciban los apoyos necesarios tanto de la comunidad como de los entes

seccionales y gubernamentales.

Es importante destacar que a nivel local son pocas las instituciones especializadas
gubernamentales para la atencion de este grupo de personas, no obstante, en los
ultimos afios se ha dado mas relevancia a nivel privado y hay mas profesionales en
la rama que dan asesoria y atencion a las familias. De ahi el valor que se da a este
articulo para que las familias afectadas conozcan informacién, realicen la toma de

decisiones oportunas, efectivas y eficaces que den resultados positivos.
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