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La formacion del personal en los servicios de calidad

para adultos con sordoceguera congénita
Por Asuncién Snow, Directora de Servicios de Sense North. Extraido de su ponencia enla VI
Conferencia Europea de Familias en Salou, Tarragona 2000.

Perspectiva Histérica Internacional

No podemos hablar sobre formacién de profe-
sionales y desarrollo en una conferencia europea
sin considerar la perspectiva histérica internacio-
nal. Esta es nuestra historia y desde donde pode-
mos ampliar y desarrollar.

Mucha gente ha lefdo la historia de Helen Keller
(1880-1968) en EEUU y Anne Sullivan, gradua-
da en la Instituciéon Perkins de personas ciegas
en Boston, que fue su profesora. Otra bien co-
nocida historia, con categoria de mito en la anti-
gua Unién Soviética, pero quiza no tan conocida
en los paises occidentales como la vida de Helen
Keller, es la vida de Olga Skorokhodova (1914-
1982). Probablemente en la mayorfa de nuestros
paises hay una Helen Keller o una Olga Skoro-
khova. En Espafia podria mencionar a Maruja
Diaz que se instruyé en la ONCE, la Organiza-
ciéon Nacional de Ciegos de Espafa. Mientras
que estas personas han sido educadas ellas han
formado también a sus profesores. Ha sido un
doble proceso.

El catedratico Regi Theodor Enerstvdet mencio-
né en su libro “Legado del Pasado”, que desde
1900 hasta los afios 60 solo unas pocas escuelas
enseflaron a niflos sordociegos, siendo las mas
notables Condover Hall en el Reino Unido, la
Escuela Zagorsk cerca de Moscu, la Escuela Per-
kins en Estados Unidos y St. Michielsgestel en
los Paises Bajos.

En 1968, estas pocas escuelas comenzaron una
asociacion profesional que mas tarde se convir-
ti6 en la Asociacién Internacional para la Educa-
ci6n de Nifnos Sordociegos (IAEDB).

La historia de la formacién de personal y desa-
rrollo en sordoceguera podriamos decir que em-
pieza con la historia de la Asociaciéon para la
Educacion de Ninos Sordociegos, actualmente

llamada la Dbl (Deafblind International —
Sordociegos Internacional).

Es interesante saber que la primera Conferencia
Mundial tuvo lugar en 1962 en la Condover Hall
School en el Reino Unido. Hubo 41 participan-

tes. La primera Con-
ferencia Europea se
celebré en Brugge,
Bélgica, en 1986.

Mucha gente ha
leido la historia
de Helen Keller y
Anne Sullivan en
EEUU...

Si pensamos en esto,
entonces la educa-
cion de personas
sordociegas es toda-
via  relativamente
nueva pero, sin em-
bargo ha habido un
enorme crecimiento
y expansion de esta
Asociacion.

En Espaina po-
dria mencionar a
Maruja Diaz que
se instruyé en la

ONCE

La Red de Comunicacién de Personas Sordocie-
gas Conggénitas de la Dbl comenzé en 1992 co-
mo una iniciativa de cinco personas trabajando
en el campo de los servicios para las personas
sordociegas congénitas.

Este es un grupo muy activo, tienen un papel
muy importante en el Desarrollo de Personal a
nivel Internacional. En estos afios, este grupo ha
organizado conferencias europeas para compar-
tir sus dltimas investigaciones y trabajos realiza-
dos con personas sordociegas congénitas. Como
resultado de su trabajo, se ha creado el programa
de un Master europeo en Comunicaciéon y Sor-
doceguera Congénita en la Universidad de Gro-
ningen en los Paises Bajos. Este es el primer titu-
lo académico europeo en Sordoceguera.

Después de este breve resumen de la perspectiva
internacional, voy ahora a considerar qué ele-
mentos son necesarios para unos servicios de
gran calidad para las personas sordociegas.

Factores importantes

Tres factores parecen importantes a la hora de
ofrecer servicios de calidad para personas con
sordoceguera: Recursos, organizacion y liderazgo
(tabla). Todos estos factores deberfan tener lu-
gar si queremos conseguir un servicio de calidad.
Sin los recursos adecuados los servicios no pue-
den funcionar; sin una organizacion efectiva los
recursos pueden desperdiciarse; sin un liderazgo
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efectivo los recursos no se adquiriran y no se
alcanzara una organizacion efectiva.

Tres factores parecen importantes a la hora de ofrecer

servicios de calidad para personas con sordoceguera

Recursos: . Estar adecuadamente financiados.
. Tener suficiente nimero de personal con
las habilidades  adecuadas.
. Estrategias de Desarrollo de Personal.
Organiza- Organizacion efectiva:

cion: . ¢Qué ocurrird en las actividades?
J ¢Cuando, Donde y con Quién tendran
lugar?
. ¢Coémo ocurriran?

Liderazgo: - Liderazgo efectivo desde un alto directi-

vo dentro de los servicios.

. El personal necesita una guia clara sobre
lo que se espera de ellos.

. Compromiso para una formacion de
personal y desarrollo continuos.

. Inspirar, motivar y elogiar al personal.

Entonces, podemos ver que se ne-
cesita que muchos factores tengan
lugar para que los servicios apoyen
con ¢éxito a las personas para vivir
su vida. Es nuestra obligacién creer
que todo esto se puede conseguir.

Aunque estos tres factores son muy
importantes, no hay tiempo sufi-
ciente aqui para hablar sobre todos
ellos en profundidad. Quiero cen-
trarme ahora en algunos de los fac-
tores que necesitan ser considera-
dos cuando desarrollamos una es-
trategia para la formacion y desa-
rrollo de personal. Como he dicho
anteriormente, utilizaré algunas de las estrategias
utilizadas por Sense como ejemplo.

Tener personal con habilidades, conoci-
miento y confianza en sus funciones es esencial

El desarrollo de perso-
nal deberia ser dirigido
por las necesidades de
las personas sordocie-
gas con las gque esta-
mos trabajando...
Las necesidades de
personas sordociegas
cambian del mismo
modo en que cambian
las nuestras.

de mediacién. No importa si los servicios son
grandes o pequenos es fundamental tener una

estrategia clara.

El desarrollo de personal deberia ser
dirigido por las necesidades de las
personas sordociegas con las que
estamos trabajando. No es un proceso
estatico. Es un proceso dinamico. Las
necesidades de personas sordociegas
cambian del mismo modo en que
cambian las nuestras. Nuestras necesi-
dades cambian segin nos hacemos
mayores y segun acumulamos expe-
riencias en la vida.

Sense es una Organizacion grande que
ofrece una amplia gama de servicios
para personas sordociegas incluyendo
servicios residenciales para adultos
con sordoceguera congénita y Centros
de Dia. Estos servicios requieren un
gran nimero de personal y es un gran
reto para Sense mantener
el conocimiento y la espe-
cializaciéon en la Organiza-
ciéon. Esta es la razén por
lo que es importante estar
plenamente comprometi-
dos a establecer estrategias
de desarrollo profesional a
nivel nacional.

Como parte de la Estrate-
gia de Desarrollo de Per-
sonal, Sense ha creado una
estructura de cursos y titu-
los formales que ofrecen
un marco extenso para el

Tabla 1: Marco de Desarrollo de Personal

Moédulos de Induccién: Esto ofrece al perso-
nal el Conocimiento y las Habilidades basicas
sobre Sordoceguera.

para ofrecer servicios de gran calidad. Consegui-
remos esto teniendo un Plan de Formacion y
Desarrollo de Personal.

Moédulos de Post-Induccion: Conocimiento
mas avanzado sobre Sordoceguera.

Ya estemos abriendo nuevos servicios o diti-
giendo los servicios existentes es importante te-
ner una Estrategia de Desarrollo de Personal. La
naturaleza de los servicios no cambia las cosas —
servicios residenciales, servicios de dia, servicios

Todo el personal leera estos Médulos de In-
duccién y Post-Induccién. El contenido in-
cluye teorfas y actividades practicas. Este mate-
rial ha sido desarrollado dentro de Sense por
Profesionales de Sense.
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Tabla 2: jart
Areas Especializadas de Responsabilidades [

Problemas de Comportamiento : Evaluacion y
Anilisis de los Problemas de Comportamiento
Severos. IABA.

CPI (Intervencion de Prevencion de Crisis):
M¢étodos para prevenir o dirigir trastornos de
comportamientos.

Recursos Tecnolégicos e Informaticos:
Hacer accesible la informatica para personas con
pérdida sensorial y discapacidades adicionales.

Tabla 3: Desarrollo de personal.

Formacion Acreditada.

Discapacidad Multi-sensorial y Sordocegue-
ra. Universidad de Birmingham. Este pro-
grama capacita a profesores y otros educadores a
trabajar de forma mas efectiva con estudiantes
que tienen discapacidad multi-sensorial y sordo-
ceguera. Aprendizaje a distancia

Diploma en Estudios sobre Sordoceguera.
Un consorcio de organizaciones ha desarrollado
este curso. (Sense, CACDP, Sordociegos Esco-
cia, Sordociegos Reino Unido, RNIB y Sense Es-
cocia). El contenido explora en detalle ambas, la
sordoceguera congénita y la adquirida. Aprendi-
zaje a distancia.

personal que trabaja con personas sordociegas
(ver la tabla 1). Ademas de esto, hay areas espe-
cializadas (ver tabla 2). Y finalmente, dependi-
endo del papel y responsabilidades y de las nece-
sidades y naturaleza de los servicios, el personal
puede acceder a la Formacién Acreditada en In-
glaterra (tabla 3). No se trata de una lista exhaus-
tiva pero son los titulos de aprendizaje clave en
Sordoceguera.

Sin embargo, ¢ titulaciéon formal significa una
gran calidad de habilidades practicas?

Tener la facilidad de acceder
a todas estas titulaciones pa-
rece extraordinario — y estas
lo son pero no todo el perso-
nal puede tener acceso a titu-
laciones de alto nivel. El
tiempo y los recursos econé-
micos hacen esto poco viable
pero tampoco todo el perso-
nal necesita seguir este alto

Las titulaciones tie-

nen un papel impor-

tante , pero no nece-
sariamente garantizan

gue tengamos perso-
nal con buenas habili-
dades practicas.

nivel de titulaciones de formacién y no necesaria-
mente lo mas costoso es la manera mas efectiva
para el desarrollo de personal.

Por lo que ademas de las titulaciones formales,
un plan de formacién de personal deberia tam-
bién ofrecer oportunidades de formaciéon que
permitan a todo el personal desarrollar y actuali-
zar sus habilidades y conocimiento en su propia
area de trabajo. La formacion debe ser sistemati-
cay el plan deberfa indicar que grupo de personal
y los resultados de aprendizaje para ese grupo.
Esto deberfa entonces ser puesto en practica y
apoyado por todos los niveles de la Organiza-
cion.

Entonces, incluso aunque tener una Estrategia de
Desarrollo de Personal Nacional y un marco de
titulaciones sea esencial, es igualmente importan-
te que sea efectiva una formacién local y conti-
nuada. Las titulaciones tienen un papel importan-
te , pero no necesariamente garantizan que tenga-
mos personal con buenas habilidades practicas.

También necesitamos ubicar otros recursos para
apoyar a nuestro personal y datles la oportunidad
de compartir su conocimiento y reflejar su propia
practica. También necesitamos desarrollar una
cultura y actitud de compartir y respeto para la
persona sordociega. Si nos podemos centrar en la
relacién con la persona sordociega entonces el
personal tiene una razén para des-
arrollarse — para que ellos puedan
apoyar a la persona con la que tie-
nen una amistad.

Como he dicho antes la estrategia
de desarrollo de personal debe ser
un proceso dinamico. Esto significa
que la formacion debe ser accesible
y ofrecerse en multiples formatos
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porque ningun modelo de formacién de
profesionales por si solo satisfara todas
las necesidades. Esta necesidad de forma-
ciéon de especialistas necesita cubrir un
namero de temas si queremos entender
las caracteristicas de la sordoceguera de
manera general y desarrollar estrategias
individuales apropiadas para ensefiar a las
personas sordociegas a las que nosotros
apoyamos.

Os daré algunos ejemplos de los diferen-
tes tipos de oportunidades que incluimos
en lo que yo llamo “Formacién de personal con-
tinuada” en Sense North -Sense de/ Norte-

. Invitamos a profesionales externos y
familias a hablar de diferentes temas.

. Tenemos reuniones para hablar de las
necesidades espe-
cificas de una per-
sona sordociega.

. Utilizamos el ana-
lisis de un video
que es una manera
excelente de mejo-

El video-analisis
como método de
apoyo ... es una
herramienta im-

portante en el de-
sarrollo de estas
habilidades.

...habian desarro-
llado un archivo de
observaciones dia-
rias llamado “risas
. esta-

No he mencionado en
esta ponencia el uso de
nuevas tecnologias y no
creo que necesite decir
mucho sobre los increi-
bles beneficios para to-
dos nosotros para poder
acceder a informacion
como articulos y biblio-
graffas y ser capaces de
comunicarnos de manera
inmediata a través del co-
rreo electrénico. Dicien-
do esto, veo que este es un instrumento adicio-
nal para apoyar al desarrollo del personal porque
nunca reemplazara las ventajas de poder trabajar
directamente con las personas sordociegas.

Antes mencioné la importancia de
desarrollar una cultura y una actitud
de compartir y respeto para la persona
sordociega. Tal cultura desarrolla y
mantiene una relaciéon de confianza
que puede promover bienestar social y
emocional. Voy a contaros algo que
creo que es un buen ejemplo de acti-
tud del personal.

Recientemente, Sense a nivel nacional

rar las habilidades [24 sonrisas” ..
e e ban grabando las
sonal reflejando cosas que “le
sus propias pricti- S PTTY oW 1=V ITol=t-l
cas.

En este ultimo ejemplo he
mencionado el video analisis como método de
apoyo al personal para reflejar sus propias practi-
cas y quiero enfatizar esta necesidad de auto re-
flexién, porque creo que es una herramienta im-
portante en el desarrollo de estas habilidades.
Hay una frase china que dice:

Yo 0igo y yo olvido

Yo veo y yo recuerdo

Yo hago y yo comprendo

Aprender haciendo, aprender a través de nues-
tras experiencias — es la manera en la que noso-
tros aprendemos muchas cosas en la vida.

Aunque estoy de acuerdo con este dicho, quiero
ampliarlo un poco porque no creo que sea sufi-
ciente el hecho de sélo comprender. Creo que
también necesitamos reflejar en nuestras accio-
nes y practica — lo que funcioné y lo que no fun-
ciond e intentar encontrar las razones de esto.

envi6 un cuestionario preguntando
qué oportunidades ofrecemos a las
personas sordociegas y sus familias
para comentar sobre los servicios de Sense. Uno
de los encargados de Sense North escribié una
lista de las reuniones formales y el contacto mas
informal con las familias. Ademas, el encargado
dijo que para las personas sordociegas que tie-
nen una comunicacién muy limitada — ellos
habfan desarrollado un archivo de observaciones
diarias llamado “risas y sonrisas” porque querfan
asegurarse de que estaban grabando las cosas
que “le hacen felices”. {Esto me pareci6 geniall

¢Entonces de qué he estado hablando? Al princi-
pio intenté considerar la perspectiva Internacio-
nal y mas concretamente sobre el papel de la
Red de Comunicaciéon y Personas Sordociegas
Congénitas cuyo trabajo ha llevado al desarrollo
de un Master en Comunicacién y Sordoceguera
Congénita.

Entonces describi los factores que se necesitan
para ofrecer una gran calidad de servicios para
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personas sordociegas.

Resum{ la Estrategia de Desarrollo de Personal
que inclufa la necesidad de un plan de formacion
de personal que contenfa ambas titulaciones for-
males y la oportunidad de mayor practica y for-
macion centrada individualmente.

Finalmente subrayé la importancia de ofrecer al
A “#+ personal la oportuni-
~ dad de reflejar en sus
. propias précticas pa-
ra convertirse en
1 buenos trabajadores.

N

¢Pero qué queremos
obtener realmente de
todo esto? Lo que
realmente queremos es tener personal plenamen-
te formado y con habilidades para ofrecer una
mejor calidad de vida a las personas sordociegas
y ayudarlas a vivir lo mas independientemente

posible.

Voy a contaros un poco sobre las personas que
viven en los servicios residenciales de Sense y
cuanto han cambiado sus vidas:

Ellen tiene 40 afios. Es totalmente sordociega
como consecuencia de la rubéola. Solia comuni-
carse mediante
problemas de
comporta-
mientos auto-
lesionadose 'y
"M no podia estar
~ en comunidad.
Hoy en dia sin
embargo,
Ellen disfruta de una calidad de vida mucho me-
jor. Ha desarrollado relaciones de confianza con
el personal, esta totalmente segura en su entorno
y se comunica utilizando objetos, simbolos y sig-
nando. Ha sustituido muchos de sus comporta-
mientos conflictivos por alternativas positivas
que consiguen los mismos resultados. Mucho de
su progreso esta directamente relacionado a la
consistencia de actividades que tienen lugar y el
aprendizaje para entender y anticipar estos acon-
tecimientos. Ellen va al Centro de Dia de Sense
y disfruta yendo a los parques y otros lugares pu-
blicos. Su calidad de vida ha mejorado inmensa-
mente. (foto 1)

Zoe tiene 28 afios. Nacié con microcefalia, dis-
capacidad de aprendizaje severa, ceguera profun-
da y discapacidad auditiva. Vive con su abuela
que es su principal cuidadora y va al Centro de
Dia de Sense cinco dias a la semana.

Cuando Zoe vino por primera vez al centro de
recursos emple6 una significativa cantidad de su
tiempo enroscada en una posiciéon bastante
“defensiva”, cubtiéndose la cabeza/orejas con
las manos. Ciertamente, muy “cerrada” a la co-
municacién. Con esto en mente, el trabajo en el
Centro de Dia intenté animar y apoyar activa-

mente a Zoe para que llegara a ser mas expresiva
y segura. La rutina y estructura fueron de supre-
ma importancia para su aprendizaje. Se utiliz6
una total comunicacién, periodos intensivos de
interaccion, exploracion tactil y uso de gomino-
las con forma de grageas relacionadas con ideas
de causa y efecto dirigiendo informacion educa-
tiva.

Ahora Zoe es mucho mas segura, mas “abierta”
a la comunicacion (fisicamente) y mas decidida
para expresarse. (foto 2)

Andrew tiene 39 anos. Tiene Sindrome de
Down y es completamente ciego y discapacidad
auditiva. Vino a Sense después de un periodo de
inestabilidad y comportamientos severos de au-
to-lesion. Ahora, despues de 12 meses en Sense
la enorme disminucién del problema de com-
portamiento es mas que evidente. Las visitas de
sus padres ofrecen un aluvién de comentarios
sobre su buen aspecto y lo feliz que parece. Ha
empezado a ir hace poco a casa y a quedarse mas
de un dia, cosa que no habia hecho durante afios
debido principalmente a su salud y comporta-
miento. Su comportamiento es considerable-
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mente menos intenso y su comunicacion expre-
siva continua en desarrollo y ahora utiliza algu-
nos signos basicos. Las oportunidades de An-
drew para desarrollarse y relacionarse aumentan
ya que asiste a diferentes lugares en la comuni-
dad y al Centro de Dia de Sense. (foto 3)

Noel tiene 40 afios. Tiene Sindrome de Usher y
es sordo profundo y discapacitado visual. Noel
lleg6 a Sense de una gran institucion. Vino a

Sense con muchos problemas de comporta-
mientos que a menudo eran exteriorizados con
gran intensidad. De nuevo, construyendo un sis-
tema de comunicaciéon basado en objetos de re-
terencia y BSL -Lengua de Signos Britanica-, Noel
ha empezado a expresarse de otras formas. Tra-
baja con un miembro del personal que es sordo
en el Centro de Dia de Sense y recibe interaccion
directa de un especialista regularmente. Utiliza la
clase de ordenadores. Amante de los animales,
Noel esta dando los primeros pasos para ser vo-
luntario para sacar de paseo a los perros nuevos
en la fundacion de Leeds. (fotos 4)

Creo que estos ejemplos muestran porqué creo
firmemente en la importancia del papel de una
buena formacién del personal y desarrollo a la
hora de proveer una buena calidad de vida para
las personas sordociegas.

Finalmente, familias y profesionales me han
hecho la pregunta: ¢Cual es el mejor modelo de
formacion de personal?

Esta es una Conferencia Europea y probable-
mente tenéis vuestras propias estrategias en
vuestros paises. He descrito algunos elementos
en los que creo pero no hay un mejor modelo de
formacion y desarrollo de personal. Lo import-

tante es tener una estrategia que funcione local-
mente, regionalmente y nacionalmente.

A la hora de construir vuestras capacidades de
recursos, creo que las colaboraciéon entre las aso-
ciaciones deben ser una parte fundamental de
nuestro trabajo en sordoceguera.

Estas colaboraciones pueden ser locales, regio-
nales o nacionales — relacionarse con organiza-
ciones similares. ¢Qué conocimiento y habilida-
des hay en vuestra localidad, region y pais? ¢Qué
materiales se han traducido ya a la lengua de tu
pais? ¢Porqué no explorar qué hay en otros pai-
ses europeos con una larga historia a la hora de
ofrecer servicios de desarrollo de personal?. No
necesitamos hacer el mismo trabajo dos veces.

Creo entonces que este trabajo de cooperacion
entre las asociaciones deben ser parte fundamen-
tal de nuestro trabajo en la sordoceguera porque
tenemos la responsabilidad de trabajar juntos —
familias y profesionales apoyandonos para hacer
realidad los suefios y aspiraciones de las perso-
nas sordociegas.

Me gustarfa terminar esta ponencia con algunos
pensamientos escritos por una de las personas
sordociegas mas brillantes y de gran talento, el
Doctor Richard Kinney. Pido disculpas si habéis
oido esto antes.En uno de sus libros hablé sobre
“La claridad de pensamiento” basado en el prin-
cipio de reemplazar un viejo objetivo que pensa-
mos que ahora es imposible por uno actual al-
canzable.

A una mujer le gustaba pintar antes de perder la vision y
abora disfruta escribiendo poemas.

Si no puedes comer pasteles, la “claridad de pensamiento”

puede ayudarnos a descubrir los helados.

Pero la claridad de pensamiento no es una maquina para
encontrar soluciones. Como bien sabemos, nunca seremos
capaces de volar tan solo moviendo los brazos en el aire, o
ver el color rojo simplemente tocindolo con la punta del
dedo.

La “claridad de pensamiento” aynda a reconocer qué es

posible y qué es imposible. La “claridad de pensamiento”
nos ofrece libertad dentro del marco de lo posible.

Es un amplio campo de posibilidades y tu puedes conver-
tir muchas en realidad. Una persona sordociega dijo:
“vivir el reto de la vida es la mejor parte de ella”.
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