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es extremadamente variada, y ahora cubre un amplio

espectro de etiologias, capacidades y discapacidades.
Desde los ochentas, debido a los cambios en la naturaleza
de la poblacién, los especialistas en sordo-ceguera se han
encontrado trabajando mds y mds con nifos que estdn en
las primeras etapas del desarrollo de la conciencia de la
comunicacion, sin importar su edad cronoldgica. Es decir
que en términos de la comunicacién, un gran numero
de ellos solamente tienen conductas pre-intencionales,
haciendo cosas como una respuesta a lo que estdn pensando
o sintiendo, pero sin ninguna intencién de comunicar estas
cosas a otra persona. Posiblemente las familias tengan un
buen conocimiento instintivo de los nifios, pero muy poco
conocimiento o comprension de lo que estos nifios estan
pensando, sintiendo o queriendo. Frecuentemente los padres
de estos nifos pierden capacidades, y estan deprimidos y
frustrados por el impacto de las discapacidades de su nifio, por
ejemplo, pueden ser inexpresivos; tener respuestas de rechazo,
y respuestas inconsistentes e idiosincraticas; tener periodos de
salud pobre y regresion; manifestar conductas auto agresivas y
tener patrones alterados de suefo. Los padres también sienten
que los servicios de apoyo que reciben les quitan sus propias

I a poblacion de nifos identificados con sordo-ceguera
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capacidades—posiblemente el personal de estos servicios dirija
a los padres excesivamente y frene el desarrollo personal o una
colaboracién auténtica. Es posible que el personal dependa de
métodos de evaluacién inapropiados y por eso menosprecien,
o hasta nieguen los conocimientos de los padres sobre sus
propios hijos. También es posible que los mismos profesionistas
puedan sentirse inadecuados para ayudar al nifo y por eso
comunican esta ansiedad y sentido de desesperacién a los
padres, y posiblemente también les transmitan sentimientos de
insuficiencia, pidiéndoles informacién sobre el nifio que ellos
no pueden proporcionar. Ofrecerles a los padres la capacidad
de actuar en esta situacion llena de desafios, ‘humanizar’ al
nifo en la mente de los demds e incluir a todas las personas
como elementos positivos en el programa de desarrollo del
nifio, puede verse como una tarea muy dificil y abrumadora,
pero una idea con poca tecnologia puede ser de gran ayuda,
esta idea es el desarrollo de un Pasaporte Personal.

iInsuficiente informacion o demasiada informacion?

Con mucha frecuencia los nifios con sordo-ceguera y todas las
personas nuevas que llegan a sus vidas, tienen que enfrentar
diferentes tipos de transiciones con una minima preparacién y
con muy poco apoyo ttil o accesible. Posiblemente habrd pocas
palabras para explicar la situacién del nifo, o posiblemente
habra una conversaciéon mas larga, pero no mds trascendente.
El nifio posiblemente llegue acompafiado con informacién
escrita que incluya los reportes médicos, documentos del IEP,
reportes de evaluaciones anteriores, recomendaciones para
mas investigaciones y correspondencia relacionada con juntas
y otros hechos. Este montdén de material, todavia no digerido,
ofrece muy poca ayuda a cualquier persona que esté buscando
una gufa rdpida y accesible sobre el funcionamiento general del
nifo, las cosas que le gustan y como se comunica, tampoco
se encuentran ideas relevantes sobre lo que se debe hacer si se
nota que algo estd mal.

Aun, cuando el nino posiblemente haya tenido evaluaciones
apropiadasdesusnecesidades médicas, deterapiayde educacion
y comunicacion, silas recomendaciones de la evaluacién no han
sido escogidas y organizadas de una manera clara y accesible,
ni explicadas de una manera practica, ni actualizadas para
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indicar la manera en que uno se debe comportar con el nifio,
estas recomendaciones ofrecerdn muy poca o ninguna ayuda a
las personas que no estén familiarizadas con el nifio y que vayan
a interactuar con él en situaciones nuevas. Aun si se pudieran
encontrar en este montén de material escrito recomendaciones
tales como ‘Los objetos tactiles son el modo preferido de Jenny
para la comunicacién receptiva’, ‘Maria va a necesitar apoyo
fisico para ayudarle con las sefias expresivas’ o ‘Es importante
alternar actividades estimulantes con actividades calmantes
durante el dia escolar de Tony’, estas frases no ayudan sin una
explicacién adicional que realmente las individualice para un
nino especifico.

Algunas ideas utiles

Hayun rango creciente de material dirigido a tratar el desafio de
convertir los resultados de las evaluaciones en guias accesibles
y précticas que puedan ser genuinamente ttiles a las personas
nuevas que lleguen alavida de cada nifio. ‘Home Talk: A Family
Assessment of Children who are Deafblind’ (‘Platicas en el
Hogar: Una evaluacién de los nifios sordociegos por la Familia)
(Harris, Hartshorne y otros, 2003), es uno de los mas recientes
y mas claramente organizados. También es popular, ‘Could
you Please Tell my New Teacher? A Parent/Teacher Guide for
Successful Transitions ‘Por favor, ;Podrias Decirle a mi Nuevo
Maestro? Una guia de Transiciones Exitosas para Padres y
Maestros (Demchak and Elquist, 2001), la cual ofrece consejos
para crear un portafolio de la primera transicién del nifio. El
personal del New England Center Deafblind Project. (Proyecto
del Centro para Sordociegos de Nueva Inglaterra) (DeCaluwe
y otros) y Sharon Barry-Grassick de Senses Foundation, Inc.
(La Fundacién para los Sentidos) del Occidente de Australia,
todos estdn haciendo un trabajo muy innovador reuniendo
portafolios de videos y guias de comunicacién para nifios
con sordo-ceguera. Desde un punto de vista diferente, todo el
movimiento de Personal Futures Planning Planear el Futuro
de una Persona ha tendio un impacto muy fuerte acerca de
como las discapacidades son vistas y como son representadas
por otras personas (vea el ejemplo en www.allenshea.com/

:resource.html).

Pasaportes Personales

Sin embargo, algunas veces el tiempo es corto, la urgencia es
grande y hay un acceso limitado a recursos tales como el equipo
parafilmary editarvideos, equipos multi-disciplinarios, tiempo
ylugares para juntas del equipo y personas con habilidades para
Planear el Futuro de una Persona. También, un método mas
simple que sélo requiere un lapiz y papel, una carpeta de argollas
y unas cuantas fotos, ademds de tiempo para pensar y platicar,
puede ser menos dificil y mas aceptable al principio del proceso
para ‘conocer al nifio’. La idea del Pasaporte Personal se inici6
a principio de los 90s en dos lugares simultineamente—en el
Sense Family Centre en Londres y con Sally Miller en CALL
Centre (Communication Aids for Language and Learning)
(Auxiliares de Comunicacion para Lenguaje y Aprendizaje) en
la Universidad de Edimburgo, quien escribié un articulo muy
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atil relacionado conlos Pasaportes Personales (http://callcentre
pducation.ed.ac.uk/Resources/Passports_REA/passports_rea
M). Scottish Executive (La Ejecutiva Escocesa) define la idea
de la siguiente manera:

“El pasaporte personal es un manual o documento altamente
personalizado y préctico, esta escrito de una manera simple
y directa y refleja el estilo personal del individuo, al igual que
ofrece informacion que puede indicarles a las otras personas
las formas de ofrecerle experiencias seguras y comodas al
nino. El pasaporte tiene como objetivo crear un punto de
visita muy positivo del nifio y estimular una participacion
mds productiva de las personas claves, también enfatiza la
concienciay la confianza, compartiendo los conocimientos
e incrementando la consistencia del cuidado (a los nifios).”
(Scottish Executive, 1999)

Heidiy su libro

Una de las pioneras en este campo fue una nifia de seis afios
de edad llamada Heidi. Heidi era una nifia muy dificil de
“leer”—ademads de sus problemas de vision y audicion, también
tenfa severas discapacidades ortopédicas, un alto nivel de
movimientos involuntarios y un desorden de ataques. Parecia
que no tenia respuestas de ningdn tipo a la estimulaciéon
sensorial, y dependia de otras personas para todas sus
necesidades. Los miembros de la familia de Heidi sentian que
no tenfan idea acerca de lo que ella pensaba o sentia, o acerca
de la conciencia que tenia. Se les pidi6 a los padres invertir
algin tiempo pensando sobre lo que le gustaba y lo que no
le gustaba a Heidi, y que hacia Heidi para que ellos pudieran
identificar estas cosas. Aun si ellos no sabian estas cosas como
hechos definitivos, es muy probable que pudieran adivinar lo
que expresaba de una manera mds correcta que ninguna otra
persona. Ellos imaginaron una situacién donde tendrian que
dejar a Heidi con una persona desconocida, pero confiable,
por unas cuantas horas con muy poco tiempo para explicarle
algo sobre Heidi—;Qué tendrian que escribir sobre Heidi para
darle informacién a la persona desconocida para que Heidi y
su nueva compaiiera tuvieron una buena posibilidad de pasar
un tiempo agradable juntas? Ellos también decidieron escribir
toda esta informacién en primera persona e incluir fotos de
Heidi para que la informacién pudiera verse mas inmediata y
personal (Goold, Borbilas, Clarke, & Kane 1993).

Después de cuatro meses los padres de Heidi habian creado
diez hermosas y simples paginas escritas, incluyendo las fotos,
donde proporcionaban informacién sobre lo que le gustaba y
no le gustaba a Heidi, y las conductas que usaba para indicar
esto, ademas incluyeron informacién sobre sus actividades
rutinarias. Todo fue escrito en primera persona. Un cambio
muy grande de conciencia y conocimiento habfa ocurrido en
los padres de Heidi; cuatro meses después de haber dicho que
no entendian a Heidi de ninguna manera, pudieron escribir
cosas tales como:
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“Me gusta que me tomen de las manos o que
alguien me acaricie las manos, o que me las haga
aplaudir.”

“Me encanta que me den masaje, pero mis pies
son muy sensibles.”

“Me gusta dormir—jsoy una dormilona!”

“Cuando estoy feliz, me sonrio, me carcajeo,
balbuceo (jcon la boca abierta!), y también
muevo mds mis brazos.”

“Es muy obvio cuando estoy triste.”

Los padres también incluyeron una lista de situaciones que
la hacen llorar, la cual ofrece varias posibles explicaciones de
cosas que pueden molestar a Heidi, terminando con:

“No insistan tanto—Si no es obvio lo que me estd
molestando, déjenme en paz por unos cuantos
minutos para ver si yo sola lo puedo superar.”

Los padres de Heidi reportaron diferentes resultados debido al
proceso de crear el pasaporte.

0,

% Para poder iniciar el proceso, ellos dedicaron un tiempo
especifico para sentarse y hablar entre ellos por primera
vez desde que naci6 Heidi hace seis afios.

%  Se dieron cuenta por primera vez que realmente conocian
a Heidi muy bien, y que interpretaban muchas de sus
conductas durante el dia. Le respondian basindose en estas
interpretaciones, aunque nunca se habian dado cuenta
concientemente de que esto era lo que estaban haciendo.
Ellos reportaron que la calidad de sus interacciones
con Heidi se desarrollaron rdpidamente una vez que
notaron esto.

0,

% Por primera vez se dieron cuenta que algunos de los
comportamientos de Heidi, en algunas situaciones y
circunstancias, probablemente eran formas de comunicacién
intencionales.

% Descubrieron por primera vez que Heidi usaba diferentes
comportamientos con ellos que con su hermano menor, y
que era menos expresiva en la escuela que en la casa.

Ademds del impacto que este proceso tuvo en los padres de
Heidi, como un documento ‘El Libro de Heidi’ ha demostrado
su poder muy rdpidamente, incrementando la conciencia y
animando de una manera mds realista las metas relacionadas
con Heidi establecidas por la escuela. También tenfa un
impacto particularmente positivo en el hospital donde iba
Heidi para sus tratamientos médicos regulares. El pediatra
de Heidi pidié que todo el personal médico y de enfermeria
de esa seccién del hospital leyera el libro, y que durante cada
estancia en el hospital se mantuviera al pie de la cama con toda
la informacién regular del expediente, como la temperatura,
los medicamentos, evacuaciones y demas. Durante la primera
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hospitalizacion de Heidi con el libro, la madre reportd que el
personal del hospital le pregunt6 por primera vez todo tipo
de preguntas sobre las emociones, intereses y gustos de Heidi,
también noté que el personal realmente estaba hablandole
directamente a Heidi por primera vez en la vida. Se reportd
que Heidi estaba mds comoda que nunca durante esta estancia
en el hospital, y cuando regreso a su casa, recuper6 su patrén
normal de suefo mdas rdpidamente que después de otras
estancias en el hospital, también fue menos evidente el reflujo
gastroesofagico.

Un efecto impactante de los resultados de la evaluacion

El Pasaporte Personal es una idea que ofrece informacién
particularmente util de los procedimientos de la evaluacion,
porque con frecuencia las evaluaciones de estos nifios no nos
dan ninguna ayuda préctica y algunas veces pueden ser contra
productivas, lo que resulta en metas menos ambiciosas para
el nifio, y reduce la auto-estima y confianza de la familia. Es
de gran ayuda empezar buscando respuestas a las preguntas,
“;Qué es lo que le gusta al nino?”, “;Cémo lo sabe Ud.?”, “;Qué
es lo que no le gusta al nifio?” y otra vez “;Cdémo lo sabe Ud.?”
De esta manera siempre vamos a empezar desde el principio
con temas bésicos de lo que le gusta o no le gusta al nifo, lo que
quiere o lo que no quiere. Es bueno enfatizar el proceso para
crear el Pasaporte en lugar de apurarse a terminar el producto,
porque nunca va a estar terminado, amenos que el niflo muera
o que llegue a tener mucha fluidez en el uso del lenguaje al
punto de que el Pasaporte ya no sea necesario. Es importante
mantener este documento individualizado. No se debe usar
cualquier tipo de forma pre-hecha donde las personas solo
llenan los espacios en blanco con el nombre del nifio, de esta
manera cada Pasaporte seria mds o menos semejante a los otros
excepto por el nombre ylas fotografias. Seles debe recordaralos
padres que este es un Pasaporte Personal, no un Portafolio en el
cual generalmente se va a encontrar reunida informacién mas
detallada (por ejemplo, Demchak & Elquist, Harris, Hartshorne
y otros). Lo mas importante de todo es que el proceso les ofrece
a los padres, a otros miembros de la familia y posiblemente al
personal profesional, una oportunidad para desarrollarse—
dédndose cuenta por si mismos de cuanto mas conocen sobre el
nino de lo que anteriormente pensaban, también les ofrece la
oportunidad de desarrollar una forma diferente de ver y pensar
sobre el nifo. Generalmente, como resultado de este proceso
el nifio surge como mds capaz, con mds conciencia y mds
competente de lo que anteriormente se pensaba. Este proceso
posiblemente también ofrezca un enfoque especifico y genuino
para que los miembros de la familia y los profesionistas tengan
dos tipos de platicas, una con un resultado directo y practico,
y otra en la cual la familia tendria un acceso completo a la
informacion realmente profunda. Después de que otros padres
vieron el ‘Libro de Heidi, ellos produjeron sus propios libros,
con una gran variedad de formas, contenido y propdsitos en los
Pasaportes, algunas veces con una participacion activa de parte
del nifo y de sus hermanos—algunos eran muy breves, algunos
llenos de humor, otros muy bien decorados, otros llenos de
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fotos, algunos solamente trataban los niveles de conciencia de
la comunicacion en las primeras etapas, pero otros describian
las sefas tactiles que se usaban ademas de objetos simbélicos y
calendarios diarios. Todos estos Pasaportes le dieron al lector
la impresién de que los ninos estaban alli en el salén hablando
sobre si mismos.

Preocupaciones

Hay varias trampas comunes que provocan que las personas
pierdan el camino cuando estan creando un Pasaporte
Personal:

1. desarrollar una forma estandarizada dejando lineas en
blanco para el nombre del nifio en lugar de realmente crear
un documento individualizado (el Pasaporte debe reflejar
tanto al nifio como a la familia que lo ha creado);

2. producir un documento en el cual no se pueda poner o quitar
las paginas, nuncale va a dar la oportunidad de actualizarlo
o ampliarlo;

3. ser muy creativo y artistico (lo que es muy bueno), y
hacer una obra de arte tan bonita que la familia no quiera
cambiarlo o quitar las paginas cuando la informacién ya
no sea relevante;

4. poner mas y mas informacion en el Pasaporte hasta que
sea tan grande que contenga informacién fuera del drea de
la comunicacién, y que tenga secciones de medicamentos,
procedimientos de resucitacion, rutinas diarias, el IEP, el
horario diario y semanal dela escuela, un calendario de citas
médicas, reportes de los doctores y otras profesionistas, etc.
El Pasaporte no tiene la intencién de ser un expediente con
mucha informacién sobre el nino—la intencion principal
es que sea una herramienta portatil para ayudar a las
personas que comparativamente no conocen al niio, y
para que rapida y facilmente sepan como comunicarse
(receptiva y expresivamente) con el nifo.

Hay preocupaciones relevantes sobre el uso, accesibilidad y
actualizaciéon de un Pasaporte Personal, algunas de estas son
tratadas en la literatura antes mencionada y en el paquete del
Call Centre. Por ejemplo, posiblemente se decida actualizar
el Pasaporte después de intervalos de tiempo especificos, o
actualizarlo cuando sea necesario de acuerdo a un criterio
establecido. Posiblemente algunas familias prefieran actualizar
todo el documento cada afo y conservar cada edicién anual
en un expediente para ver el progreso del nifio, casi como
volimenes sucesivos de una novela larga. Una madre me dijo
que con frecuencia ella miraba en la casa la copia de la familia
del Pasaporte Personal de su hijo en los momentos en que ¢l
tenfa que ir a una de sus frecuentes hospitalizaciones debido
a problemas cronicos de salud. Esto fue de gran ayuda para
ella durante estos momentos dificiles “..porque, Ud. sabe, no
importa donde esté, ni lo que esté pensando, él siempre estd
aqui en el hogar con nosotros jcuando leemos su Pasaporte!”
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Si quieren mas informacion
sobre los Pasaportes Personales y sobre como

incluir esta informacion en sus actividades de

entrenamiento y/o ayuda técnica, por favor,

indiqueselo al Coordinador de Servicios para

nifios/estudiantes de CDBS.
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