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Sordo-ceguera, Autorregulacion y Disponibilidad para el Aprendizaje:
Reflexiones sobre la educacion de los nifios con el Sindrome CHARGE

por David Brown, Especialista en Educacion de CDBS

Sigmund Freud dijo que no habia tal cosa como el mal tiempo, s6lo ropa inadecuada
(obviamente nunca hay tornados en Viena). De la misma manera podemos decir que no hay un
nifio con Sindrome CHARGE que no se pueda educar con éxito en una escuela local, lo que no
hay son programas que tengan el plan apropiado para el nifio. ;Es facil disenar tal programa
adecuadamente? Por lo general, no, y regularmente es todavia mas dificil cuando el nifio crece
y entra a la escuela secundaria o preparatoria, pero hay evidencia de un creciente nimero de
situaciones exitosas que demuestran tanto los retos como las actitudes y las soluciones que
pueden conducir al éxito. En las ultimas décadas, los reportes de un gran nimero de padres

y profesionales de educacion confirman una y otra vez que esto puede ser un gran desafio.

Con frecuencia, las mayores dificultades se relacionan con caracteristicas del comportamiento
de los nifios, pero por lo general estan agravadas por las respuestas inapropiadas del sistema
educativo. Los problemas principales que yo veo son la falta de pensamiento creativo, actitudes
estereotipadas e inflexibles, procedimientos de evaluacion inapropiados, el rechazo o la
incapacidad para realmente observar a los niflos, y una mala interpretacion de las cosas que si se
observan. Se hacen intentos para obligar a los nifios a que se adapten a un patrdn pre-existente,
un patron estandar, frecuentemente con planes de comportamiento como un componente
significativo, y el resultado final es casi siempre intensificar los problemas y retirarse atin mas
lejos de cualquier resultado educativo deseado.

Las personas con CHARGE generalmente tienen que hacer frente a mucho mas que solamente
la vision funcional y problemas de audicion, debido a que esta condicion frecuentemente afecta
a sistemas multiples y a todos o a la mayoria de los sentidos. En mi experiencia la mayoria de
las personas con CHARGE desarrollan comportamientos de adaptacion increibles y casi todos
ellos terminan “engafiando” a la gente, haciéndoles pensar que todo es mas facil y més sencillo
para ellos de lo que realmente es. Las personas que implican que los problemas vestibulares o
los de la vision o la audicion del nifio se han resuelto y ya no son un problema, claramente han
malinterpretado las habilidades compensatorias que el nifio tiene que usar para poder funcionar
a su nivel actual. Un programa educativo bueno y eficaz, aunque sea muy positivo y tenga
expectativas altas, siempre debe de tomar en cuenta el hecho de que todo lo que hace un nifio



con el sindrome CHARGE probablemente requiera mas pensamiento, atencion, concentracion,
energia y tiempo para ellos que para aquellos que trabajamos con esos nifos. La filosofia

de la educacion en general parece estar excesivamente enfocada, y casi obsesionada con las
habilidades cognitivas y el potencial del estudiante, y excluye todo lo demas, pero para la
mayoria de los nifios con CHARGE, los problemas cognitivos parecen ser menos significativos
en comparacion con el impacto abrumador de los multiples problemas sensoriales y neuroldgicos
que todavia estamos luchando para identificar y comprender.

Los principales retos son los siguientes:
La Sordo-ceguera

La mayoria de las personas con CHARGE que he conocido corresponden al criterio que indica
que tienen sordo-ceguera, aun si tienen vision y audicion util. Esta es una discapacidad que

se define en términos funcionales, no clinicos, y para cada individuo con CHARGE se refiere
principalmente a las dificultades para tener acceso a la informacion no s6lo del mundo que les
rodea, sino también de sus propios cuerpos. En 2005 yo escribi que,

“Las personas con el sindrome CHARGE realmente tienen discapacidades ‘multi-
sensoriales’ y dificultades, no sélo con la vision y la audicion, sino también con
los sentidos que perciben el equilibrio, el tacto, la temperatura, el dolor, la presion
y el olor, asi como problemas con la respiracion y la deglucion, problemas para
comer y beber, con la digestion y con el control de la temperatura.” (Brown 2005)

Las personas que sugieren que la vision funcional del nifio o su audicion estan bien, a pesar de la
presencia de rasgos como defectos oculares, infecciones persistentes en el oido, un tono muscular
muy bajo, mala percepcion tactil y propioceptiva, y disfuncion vestibular significativa deben

ser consideradas con escepticismo. Si alguien quiere echar un vistazo a una perspectiva mas
amplia en relacion con los problemas de vision en el sindrome CHARGE y la complejidad de tal
situacion, puede ir a www.cadbs.org/newsletter/ (Brown 2010).

La filosofia de la educacion de personas con sordo-ceguera ofrece los mejores métodos para
tratar estos problemas sensoriales multiples, complejos y superpuestos, como se indica en el
articulo “Necesidades Educativas de los Nifios con el Sindrome CHARGE” (Majors y Stelzer
2008). La lista de estrategias de ensefianza al final de este articulo ofrece una idea especialmente
buena de la gama de métodos que posiblemente se deben tomar en cuenta para que el programa
de educacion tenga éxito. Una vez que se considera que un nifio tiene sordo-ceguera, se abre
un mundo muy especial y apropiado de recursos e informacion. Con el Internet y los sitios de
la web, tales como los de CHARGE Syndrome Foundation, DB-LINK, Texas School for the
Blind and Visually Impaired, Servicios de California para la Sordo-ceguera, y muchos otros,
los defensores de esta poblacion actualmente cuentan con un cuerpo de informacion creciente e
importante que les ayuda.

reSources Otono del 2011 2



La Entrega del Plan de Estudios

Para los nifios con CHARGE es particularmente importante pensar con cuidado acerca de las formas
en que el plan de estudios esta presentado. A pesar de que un nifio puede llevar a cabo actividades
muy estructuradas cuando trabaja con un adulto, estas actividades a veces pueden imponer niveles
significativos de estrés si continian por un largo tiempo, o si la posicion del nifio llega a ser
incomoda o insegura. Cuando un nifio parece tener un buen nivel de capacidad cognitiva y potencial,
es posible que algunas personas vayan a asumir que el nifio es capaz de sentarse durante 20 6 30
minutos 0 aun mas para prestar atencion y aprender de una manera muy estructurada, mas o menos
como la mayoria de otros estudiantes de su edad con una pérdida auditiva o impedimento visual. Sin
embargo, la capacidad y el potencial cognitivo son s6lo dos de las cosas necesarias para aprender y
funcionar de esta manera, y, de hecho, el nifio puede tener un rango de discapacidades, sobre todo
dificultades sensoriales, que probablemente vayan a presentar grandes obstaculos para controlarse
durante los periodos de inmovilidad en el escritorio.

Un método basado en actividades para el plan de estudios, es decir, trabajar en los objetivos
apropiados en areas tales como matematicas, lenguaje, habilidades sociales y de auto-ayuda,
todo integrado dentro de ciertas actividades funcionales que requieran que el nifio se mueva
periodicamente, con frecuencia puede ayudar a mantener los niveles de estrés y los niveles

de exitacion bajos. Muchos nifios con CHARGE disfrutan y responden bien al movimiento y
cuando hacen actividades fisicas, y pueden aprender mucho del plan de estudios, mientras que
hacen estas actividades. También, y paraddjicamente, con frecuencia tienen que ponerse en una
posicion horizontal con apoyo total, o por lo menos poner la cabeza en esta posicion, durante
periodos de tiempo. Por supuesto, un cierto nivel de “aprendizaje en el escritorio” también debe
ser incorporado como parte de la rutina diaria. Mantener estas sesiones mas o menos breves,
pidiéndole al nifio moverse cuando parece que esta perdiendo la concentracion y usar materiales
y conceptos que sean motivadores y significativos para ¢él, esto va a ayudarle a obtener un grado
razonable de éxito. A veces el nifio puede necesitar mucho tiempo para procesar informacion y
para trabajar en cosas y realizarlas correctamente, pero en otras ocasiones es posible que vaya a
necesitar actividades que no duren mucho tiempo y que procedan a un ritmo acelerado. De otra
manera el nifio podria llegar a estar estresado o aburrido y a necesitar algun tipo de estimulacion
sensorial especifica. En particular, las personas tienen que aprender a “leer” al nifio para ver
cuando se pone demasiado alterado, estresado o cansado, y necesita ayuda para hacer una
transicion suave a una actividad mas apropiada.

Comunicacion y Lenguaje

Hay muchos factores importantes y complejos en el area de comunicacion y lenguaje. Por diferentes
razones, muchos nifios con CHARGE tienen dificultades con el acceso al lenguaje totalmente oral,
especialmente cuando ellos desean expresarse, pero muestran gran interés y habilidad para recibir
informacion visualmente (es decir, sefias, gestos, objetos conocidos) y con el lenguaje expresivo
usando gestos. Aunque puede ser importante continuar usando el lenguaje oral apropiadamente

con el nifio, creo que es importante para la mayoria de los nifios de esta poblacion ofrecerles
lenguaje con sefas y pensar sobre la posibilidad de usar gestos, expresiones faciales y objetos para
comunicarse, ademas de usar el método de Comunicacion Total (refiérase a Majors y Seltzer). Si
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posteriormente el nifio decide usar el habla como su modo de lenguaje expresivo, puede haber varias
razones especificas por las que tenga algunas dificultades con la articulacion del habla (véase la

lista a continuacion), y por eso hay que darle acceso al nifio a sefias como un respaldo para el habla
expresiva. Esto también debe ayudar a reducir los posibles niveles de frustracion debido a que las
otras personas no lo entienden inmediatamente. Entonces es posible que el nifio vaya a decidir por

si mismo y desarrolle sus propias preferencias sobre como, déonde, cuando y con quién va a usar

el habla o las sefias. Muchos nifos, si tienen una amplia gama de opciones a su disposicion para
comunicarse, tanto receptiva como expresivamente, muestran claramente la habilidad de elegir lo que
mejor les parece de un momento a otro. No es raro para una persona con el Sindrome de CHARGE
desarrollar buenos niveles de lenguaje, puede recibir informacion en un modo (con frecuencia,
oralmente) y expresarse con uno diferente (frecuentemente con sefias). También hay evidencia de

un deterioro gradual o repentino de la audicion o las habilidades visuales en algunas personas con
CHARGE, lo que afiade mas peso al argumento de que la Comunicacion Total es una buena opcion.

Un punto adicional que debe ser mencionado es la creciente probabilidad de que muchas personas
con CHARGE pueden tener el trastorno del funcionamiento de ejecucion (vea mas informacion

a continuacion). Esto conlleva a muchas implicaciones, pero en cuanto a la comunicacion, puede
ser que sea dificil para los nifios iniciarla, por lo que aun si tienen lenguaje (oral o con sefias), e
incluso si ellos saben exactamente lo que quieren o desean decir, podrian ser incapaces de hacerlo

a menos que otra persona les ayude a empezar (por ejemplo, preguntdndole al nifio “; Estas bien?”,
0 “;Quieres algo?”, o “; Tienes que ir al bano?”’). A veces, una herramienta como un sistema de
calendario diario escrito o ilustrado podria ser apropiado y util, junto con un libro de comunicacién
individualizado que incluya un vocabulario de palabras relevantes escritas o dibujos de sefias, que el
nifio pueda usar para ayudarle a iniciar una conversacion. Estos sistemas concretos pueden ofrecerles
a los nifios una cantidad importante de apoyo y seguridad, a pesar de que ellos no usen el calendario
otra vez durante el dia. Mi experiencia sugiere que muchos estudiantes con CHARGE se benefician
simplemente por saber que el calendario o el libro de comunicacion estan ahi y que lo pueden
consultar si es necesario.

Barreras Potenciales para la Articulacion del Habla y las Seiias

Cuando tomamos en cuenta las varias anomalias que se asocian con el Sindrome de CHARGE,
encontramos que hay muchas que probablemente vayan a tener un impacto negativo en el
desarrollo de la articulacion del habla o las sefias. Voy a mencionar las anomalias significativas,
primero de la perspectiva de los obstaculos a la articulacion efectiva del habla:

* Impedimento auditivo

* Impedimento visual

» Pardlisis facial

* Tono muscular bajo

» Percepcion tactil pobre

» Paladar o labio hendido

* Agrandamiento de la lengua

* Movimiento pobre de la lengua
* Mandibula inferior pequefia
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* Anomalias en la laringe o faringe

» Dificultad para respirar y capacidad pulmonar pobre
* Dificultad para tragar

* Anomalias dentales

» Habilidades para comer atrasadas o inmaduras

* Congestion e infecciones cronicas

A pesar de esta impresionante lista, muchos nifios con CHARGE optan por usar el habla como su
modo de expresion preferido, aunque las dificultades de articulacidén pueden hacer que su forma de
hablar sea muy dificil de entender. La lista de anomalias que pueden tener un impacto negativo en la
buena articulacion de las sefias también es muy imponente, aunque en general es mas facil para los
nifos formar senas inteligibles que palabras inteligibles. Aqui esta la segunda lista, de la perspectiva
de las barreras a la articulacion eficaz de las sefias:

* Tono muscular bajo o con una modulacién pobre
* Percepcidn tactil pobre

» Percepcidn propioceptiva pobre

* Percepcion vestibular pobre

* Nocion espacial pobre

* Dispraxia

* Pobre consciencia de su cuerpo

* Coordinacion bilateral pobre

» Sentido del equilibrio pobre

» Diferentes problemas de postura

* Baja vision, ceguera o pérdida de los campos visuales
* Anomalias del sistema musculo-esquelético

Evite Trabajar en los Umbrales

Creo que la mayoria de los nifios con el sindrome CHARGE son personas que, durante una
gran parte del dia escolar, probablemente estan funcionando en los limites de sus capacidades
sensoriales, lo que es un nivel dificil y potencialmente estresante si se hace por periodos de
tiempo que no sean cortos. Posiblemente esta es la situacion, incluso en los momentos en que
los nifios parecen estar muy relajados y confiados, y las actividades parecen estar muy dentro
de los limites de sus capacidades. En consecuencia, es una buena idea tratar de asegurarse que
se hayan simplificado las actividades y las hayan disefiado lo mas facilmente posible para cada
nifio, para que el punto esencial de la ensefianza sea clara y accesible, y el nifio no tenga que
pensar ni dar prioridad a otros factores (por ejemplo, el ruido ambiental, posiciones fisicamente
desafiantes, distracciones visuales o brillo, otros tipos de sobrecarga sensorial, la ansiedad acerca
de los planes desconocidos para el futuro, etc.). El estado de alerta o cansancio en los nifios
parece mostrarse en la postura, en los patrones de movimiento y en los niveles de atencion, y
las personas que trabajan con ellos tienen que familiarizarse con estos indicadores y saber como
adaptar cada situacion para que el nifio reciba el apoyo necesario y no se canse ni se sienta
estresado.
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Asuntos Complejos de la Salud

Estos asuntos tipicamente son complejos y graves, y con frecuencia y repetidas veces atentan
contra la vida, por lo que tienen prioridad sobre los asuntos educativos. Por eso, hay factores
significativos relacionados con la disponibilidad de servicios médicos y para-médicos, y

las estrategias necesarias para balancear la salud y las necesidades educativas. En el amplio
campo de la educacion especial hay mucha literatura sobre este tipo de asuntos en el ambiente
escolar. No es muy raro ver a un nifio con CHARGE en la escuela con una enfermera de tiempo
completo, tal vez también con un ayudante educativo de tiempo completo o un intérprete de
sefias, y en mi experiencia esto siempre ha sido necesario y apropiado en cada caso que he
observado. Si los procedimientos de la enfermera y la atencion médica ocupan la mayor parte
del dia escolar, aqui es donde el programa de educacion debe enfocarse. El estudiante todavia
puede tener acceso al plan de estudios durante estos procedimientos. No son un pretexto para
abandonar la idea de tener un dialogo, de establecer comunicacion, de desarrollar el lenguaje, la
escritura, la aritmética y la alfabetizacion, de realizar actividades de orientacion y movilidad, y
de practicar tomando turnos. En esta poblacion, el vocabulario basico frecuentemente va a incluir
palabras o sefias de cosas tales como el ventilador, el botdn del tubo-G, succidn, las pildoras,
etc. Posiblemente también se pueda trabajar hacia la independencia con algunos de estos
procedimientos médicos o de enfermeria. Me parece muy simbolico y tipico que el primer nifo
que vi ingerir independientemente su propio almuerzo a través de un tubo-G (al mismo tiempo

que lo hacia, conversaba usando el lenguaje de sefias con una sola mano) jera un adolescente con
CHARGE!

Trastorno de la Funcion de Ejecucion y Asuntos de Auto-Regulacion

Con el paso del tiempo he llegado a pensar que, para los nifios, para sus familias y los
educadores, este asunto probablemente es el mas dificil y menos entendido a largo plazo de
todos los aspectos de esta condicion. Cada vez que las personas se acercan y me piden que
ayude a un estudiante con CHARGE, casi siempre son estos asuntos los que son el enfoque
principal del problema y de las soluciones. Algunas personas en el campo ahora estan haciendo
investigaciones en esta area, entre ellos se encuentran Tim Hartshorne que escribid en el
Paquete Profesional de la Fundacion del Sindrome CHARGE (CHARGE Syndrome Foundation
Professional Packet):

“Los nifios con CHARGE desarrollan problemas de conducta, algunos de

los cuales se pueden describir como tipo autista y de trastorno obsesivo-
compulsivo, con dificultades de atencion y trastornos de tics también presentes.
Estas dificultades pueden tener diferentes origenes y las investigaciones estan
tratando de descubrirlos. Los impedimentos multi-sensoriales, las frustraciones
de comunicacion, y el dolor y malestar fisico, todo ha sido implicado. Sin
embargo, algunos nifios con habilidades sensoriales méas o menos buenas,
comunicacion adecuada, y pocas incomodidades aparentes, todavia pueden tener
un comportamiento desafiante. Los impedimentos cognitivos han sido implicados
en algunos, pero no en todos los casos. Es probable que algunos problemas
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neuropsicologicos existan. Las investigaciones recientes apoyan la presencia de
disfuncion de ejecucion o problemas con los cambios, el inicio de actividades, la
inhibicion o el mantenimiento de acciones basadas en la actividad de la corteza
pre frontal. Otra 4rea que esta siendo explorada es la presencia de un trastorno de
la regulacion, lo que hace dificil para el nifio regular procesos complejos, tales
como su ciclo de suefio-vigilia, el ciclo de hambre-saciedad, la capacidad para
consolarse a si mismo, el control de sus emociones y la habilidad de planificar las
actividades motoras.” (Hartshorne 2005)

Muchos de los asuntos que se encuentran en una parte significativa de la poblacion de personas

con CHARGE — pobre auto-regulacion, una dependencia rigida en las rutinas, las dificultades

de hacer transiciones, el mantenimiento de una perspectiva emocional apropiada, necesidades
posturales urgentes pero poco usuales, necesidades sensoriales y las conductas de auto-estimulacion
relacionadas — todas afiaden complejidad al rompecabezas. El primer paso parece ser el de tratar

de averiguar cuando estos asuntos, y cudles de ellos, estan presentes antes de que se pueda hacer
algo efectivo acerca de ellos. Mis observaciones sugieren que debido a este asunto con multiples
capas, la mayoria de los nifilos con CHARGE no siempre estan listos o dispuestos a aprender, y

que esto debe ser tomado en cuenta urgentemente antes de que otros aspectos del plan de estudios
puedan ser tratados adecuadamente. Estamos aprendiendo de los ejemplos del pensamiento creativo
y las buenas practicas, en gran parte impulsadas por la crisis. El uso de los mediadores (ver http://
intervener.org/), una idea que viene del campo de la educacion de las personas con sordo-ceguera, ha
demostrado ser muy eficaz en muchos casos: para el apoyo de la evaluacion continua mas eficiente,
para proporcionar un acceso mas eficaz al plan de estudios y para el cumplimiento de los requisitos
del IEP, para facilitar la interaccion con los compafieros y un circulo social cada vez mayor, y para el
apoyo a la seguridad y a las estrategias eficaces cuando los asuntos de autorregulacion comienzan a
surgir. Todavia tenemos un largo camino por recorrer, pero al menos el enfoque ahora parece ser mas
claro y mas apropiado.
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