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APRESENTACAO

Neste livro, intitulado de “Educacdo enquanto Fendmeno Social: Curriculo,
Politicas e Praticas”, relinem-se estudos dos mais diversos campos do conhecimento,
que se complementam e articulam, constituindo-se enquanto discussbes que buscam
respostas e ampliado olhar acerca dos diversos problemas que circundam o processo
educacional na contemporaneidade, ainda em um cenario de pés-pandemia.

O periodo pandémico, como destacou Cara (2020), escancarou e asseverou
desigualdades. Nesse movimento de retomada das atividades presencialmente, o papel de
“agente social” desempenhado ao longo do tempo pela Educagéo passa a ser primordial
para o entendimento e enfrentamentos dessa nova realidade. Ndo se pode resumir a fungéo
da Educacéo apenas a transmissao dos “conhecimentos estruturados e acumulados no
tempo”. Para além de formar os sujeitos para “ler e escrever, interpretar, contar e ter nogéo
de grandeza” é papel da escola, enquanto instituicdo, atentar-se as inquietudes e desafios
postos a sociedade, mediante as incontaveis mudancgas sociais e culturais (GATTI, 2016,
p. 37).

Destarte, os artigos que compéem essa obra sdo oriundos das vivéncias dos
autores(as), estudantes, professores(as), pesquisadores(as), especialistas, mestres(as)
e/ou doutores(as), e que ao longo de suas praticas pedagogicas, num olhar atento para
as problematicas observadas no contexto educacional, buscam apontar caminhos,
possibilidades e/ou solugdes para esses entraves.

Partindo do aqui exposto, desejamos a todos e a todas uma boa, provocativa e
formativa leitura!

Américo Junior Nunes da Silva
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RESUMEM: La investigacion fue dirigida al
Comité del Etica para ser sometida el aprecio
cumprindo a los requisitos de la resolucion n° 196
del Consejo Nacional de la Salud. El objetivo del
trabajo era identificar las dificultades y proponer
cambios para que estudiante con Surdocegueira
com el sindrome de Usher continuase su proceso
de aprendezaje. Se desarroll6 en una Escuela
Regular de la Education en turma bilingue. Lo
estudiante tenia 12 afos y frequentava la 5%
série del Ensino Basico. Fue diagnosticado con
Sindrome de Usher, que es una condicione
genética recesiva. Es una investigacion de
caso donde empleamos como instrumenttos:
entrevista, cuestionario, protocolo de evaluacion
funcional de la visién y observacion direta. Los
recursos pedagoégicos fueran adaptados de
acuerdo como los parametros la vision informadas
por lo estudiante, el tamafio de las letras y las
fuentes (Arial, Tahoma o Verdana). Lo estudiante
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sefialo la fuente Verdana como la mejor vy,
durante las observaciones, el tamafio, vari6 del
20 para 28/36, posteriormente, dependiendo de
la ocasion.

PALABRAS CLAVE: Sordoceguera Adquirida.
Sindrome de Usher. Intervencion en classe

ABSTRACT: The inquiry was directed to
the Committee of Ethics to be submitted the
appreciation to verify if n° 196 of the National
Advice of Health was in accordance with the
requirements of the Law. The objective of the
work was to identify the difficulties that the
student propose changes so that a student
with Surdocegueira with Usher syndrome could
continue his learning process. It was developed in
a Regular School of Education in bilingual class.
The student was 12 years old and frequented the
5th series of the Basic Master. Was diagnosed
with Usher Syndrome, which is a recessive
genetic condition. It is a case investigation where
we use as instruments: interview, questionnaire,
functional vision assessment protocol and direct
observation, The pedagogical resources were
adapted according to the parameters of the vision
informed by the student, the size of the letters
and the fonts (Arial, Tahoma or Verdana). The
student pointed out the Verdana font as the best
and, during the observations, the size varied from
20 to 28/36, subsequently, depending on the
occasion.

KEYWORDS: Acquired deafblindness. Usher
syndrome. Intervention in classroom.
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11 INTRODUGAO

La sordoceguera es una entidade Unica e, en la suya complejidad resulta em
dificultades, ya que no es una suma de dos programas un para ciego y outro para sordos.

Ser sordociego no significa decir que la persona sorda es una persona que no puede
ver 0 una persona ciega que no puede oir (Mclnnes y Treffry, 1982). Jlrgens (1997),

Smthidas (1981) destacan que la ausencia de dos canales importantes como la
vision y la audicién perjudica el proceso de aprehension progresiva, “porque el nifio no
tiene los medios “para integrar la informacién sensorial y, la posibilidad de aprender,
la persona sordociega se ve privado en su capacidad de explorar el entorno” (Smithidas ,
1981 in Cambruzzi, 2013, p.6).

Ser sordociego no significa decir que la persona sorda es una persona que no
puede ver o una persona ciega que no puede oir (Mclnnes y Treffry, 1982). Jirgens (1997),
Smthidas (1981) destacan que la ausencia de dos canales importantes como la vision
y la audicion perjudica el proceso de aprehension progresiva, “porque el nifio no tiene
los medios “para integrar la informacion sensorial y, la posibilidad de aprender, el hombre
sordociego se ve privado en su capacidad de explorar el entorno” (Cambruzzi, 2013, p.6).

Existe una forma diferenciada de acceder a la informacioén, al conocimiento para
personas sordas ou ciegas. Quadros y Karnopp (2004) sefhalan que el acceso al lenguaje,
que es una capacidad inherente a la naturaleza humana, indica la capacidad de simbolizar,
de expresar ideas y pensamientos a través de la decodificacion, para sordos es complejo.
Asi, a medida que el nifio sordo es expuesto en el medio ambiente con un lenguaje valida,
lo adquiere de acuerdo con las reglas formales y formales como con los nifios oyentes en la
adquisicién del lenguaje oral. Los sordos usan la modalidad visuo-espaciale para el acceso
a la informacion. Mientras, lo canal visual-espacial es selecionado per la mayoria de los
humanos para el desarrollo del linguaje ( Brasil, 2002).

Para la persona ciega, Jurgens (1977, p.3) sefala que ... “todo esta fuera de su
alcance, no existe; su mundo es totalmente diferente, es tridimensional y no tiene una
realidad bidimensional de nuestro mundo”.

La sordoceguera se clasifica en: sordoceguera congénita o sordoceguera adquirida.
La sordoceguera congénita ocurre al nacer o adquiere la sordoceguera a una edad
temprana, antes de la adquisicion de una lengua. La persona con sordoceguera adquirida
tiene una discapacidad sensorial primaria (auditiva o visual) y adquiere la otra después la
adquisicién de un idioma (Mclnnes & Treffry, 1982); sea el portugués o la lengua de signos
y, entre los Sindromes, el Sindrome de Usher es una de las causas con mayor prevalencia
en Sordoceguera.
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21 LA SINDROME DE USHER

El sindrome de Usher (SU) es una afeccién genética recesiva. La persona nace
con sordera y posteriormente resulta en una pérdida visual progresiva debido a la
presencia de Retinosis Pigmentaria (Kimberling, 2007). Por lo tanto, por ser genético existe
necesariamente la presencia de dos genes para que se manifiesten alteraciones visuales
(Tamayo, 1996; Perea Costa, 2005).

La retinosis pigmentaria (RP) es una enfermedad ocular degenerativa porque afecta
a la retina. (Tamayo, 1996). Presenta como comportamiento visual: ceguera nocturna, que
“es la dificultad para adaptarse a la luz brillante y a los cambios rapidos de luz”; la pérdida
de vision periférica o vision tubular en que “las personas solo pueden ver objetos que estan
frente a ellas” y, pérdida de visién central, que se “debe a la degeneracion de la retina”
(Cambruzzi & Costa, 2016, p.20).

El sindrome de Usher se diferencia y se manifiesta segun los siguientes tipos: I,
que se caracteriza por sordera profunda desde el nacimiento; ceguera nocturna como
sintoma de RP en la infancia alrededor de los 08/10 afios y problemas en la adquisiciéon
de la marcha debido al equilibrio que es precario. La Sindrome de Usher tipo I, la pérdida
auditiva y estable, sin problemas de equilibrio. Utiliza aparatos de amplificacion de sonido
(audifonos) y se comunica a través del habla; el tipo Il tiene buena audicién al nacer y
gradualmente se deteriora y requiere el uso de AASI. Se produce un problema de equilibrio.
La visidn nocturna ocurre alrededor de los 20 afos, la edad a la que se diagnostica la RP.
También existe el sindrome de Usher tipo IV, que es el mas raro y afecta una parte pequefia
de la poblacion (Tamayo, 1996; Liarth 2001; Cambruzzi & Costa, 2016).

El diagndéstico precoz es muy importante para que se ofrezca una atencién adecuada
a las personas con Sindrome de Usher, que necesitan adaptaciones (curriculares, material
didactico a utilizar, un profesional con conocimientos) para la ejecucién de la planificacion
en el aula.

31 LAFAMILIA Y SUS ENFRENTAMIENTOS

Minuchin (1982) enfatiza que en diferentes culturas se producen cambios, que
establecen limites entre el contexto privado y el social. ... “En todas las culturas, la familia da
a sus miembros la impronta de individualidad. La experiencia humana de la identidad tiene
dos elementos: un sentido de pertenencia y un sentido de estar separado...” (Minuchin,
1982, p.52).

El descubrimiento del Sindrome de Usher por parte de la familia es muy doloroso,
siendo similar al momento en que descubrieron la primera pérdida, pues provoca una
nueva sensacion de pérdida ya que habian experimentado el proceso de identificacion de
la sordera.

El proceso de vivir se establece a medida que se transforma el contexto social y se
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mantiene su funcionamiento ya que se basa en la estructura y el desarrollo. Por lo tanto,
requiere la adaptacion e intensificacion de cada miembro de la familia ante las nuevas
circunstancias para el desarrollo, ya que la familia promueve la individualidad en el contexto
familiar, pero también el “sentido de pertenencia” asi como un “sentimiento de separaciéon”
(Minuchin, 1982). Los contextos sociales cambian y requieren la adaptacion de las nuevas
circunstancias familiares considerando que el sistema operativo y la estructura estan en
sintonia para que los miembros puedan evolucionar en las relaciones sociales (Minuchin,
1982; Ravazzola, 1992). Sin embargo, las familias experimentan el descubrimiento de la
pérdida visual de su miembro, reviviendo mas tarde la desorganizacién de las relaciones
familiares en el “lugar del sufrimiento” (Gioelli, 1992).

Samaniego & Mufioz (2004) sefialan que el impacto de la sordoceguera, por lo
tanto, es el mismo independientemente de si es congénita o adquirida, porque provoca
injerencias en la estructura familiar, en las relaciones entre los cényuges asi como entre
hermanos. Enfatizan que el choque emocional cuando las pérdidas (visuales y auditivas)
se manifiestan repentinamente en una de las personas, en un periodo relativamente
corto. Asi, las familias ante la sordoceguera adquirida se ven obligadas a organizarse de
inmediato. Consideran que la sordoceguera adquirida puede provocar una ‘situacion de no
comunicacién’, ya que no saben establecer a través de otras vias para que se produzca la
comunicacion (in Cambruzi&Costa,2016b) .

Cambruzzi & Costa (2016b) apontam que la sordoceguera adquirida IMPLICA en
emociones como angustia y y depresion, tanto para la familia como para la persona en las
dificultades que experimentara. Por lo tanto, existe la necesidad de establecer un canal de
comunicacion adecuada, porque las pérdidas sensoriales repentinas ‘generan un bloqueo’
ante la nueva condicion (Samaniego & Mufioz, 2004).

Samaniego & Mufoz, (2004 p. 375) destacan que: “Independientemente del
grupo [...], el punto en comun para todos ellos viene determinado por los aspectos mas
caracteristicos de esta deficiencia, que son la comunicacion y la necesidad de utilizar el tacto
como canal de informacion”(p.375). Ademas, “[...] compartir las dificultades comunicativas,
la necesidad de utilizar el tacto como canal prioritario para la entrada de informacion y, en
consecuencia, la necesidad de hacer un ajuste emocional a esta deficiencia” (Samaniego,
2004, p.255).

Estos ajustes son primordiales para que las interacciones con el entorno ya que
el mundo se reduce y se mantienen las relaciones con otras personas, porque existe una
dependencia de las personas en su convivencia. El desarrollo de habilidades, autonomia y
aprendizaje es promovida a través de la mediacién y la intervencion para que la informacion
sea procesada, ya que esta directamente relacionada con el desarrollo cognitivo y la
comprension de la informacion (Samaniego, 2004).

Si no hay una intervencion rapida por la falta de comunicacion extrema, provoca

aislamiento y soledad, y pueden causar problemas de salud mental y asi perder el
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sentido de la realidade. La adquisiciébn de conocimientos esta condicionada a un sistema
de comunicacion formal, es decir, la falta de conocimiento repercute, negativamente
por limitaciones y dificultades, en el aprendizaje. Por ello, las importantes barreras ya
presentadas, el uso de un codigo comuin, que establezca relaciones sociales y, el uso de
estrategias debido a las desventajas comunicativas les permitira acceder a la sociedad y se
integraran (Samaniego & Mufioz, 2004).

La locomocién es otro aspecto a tener en cuenta porque dificulta la autonomia y la
independencia e impide el desarrollo social natural y, por lo tanto, existe la necesidad de un
ajuste emocional en la nueva condicion, haciendo que el individuo sea capaz de identificar
emociones y canalizarlas. En esta condicion de sordoceguera adquirida, el apoyo es un
factor imperativo para el proceso de acomodacién (Samaniego & Mufioz, 2004).

En la intervencién con esta poblacion (Samaniego, 2004) destaca tres aspectos méas
significativos:

a. aprender o desarrollar diferentes sistemas de comunicacion que le permitan tener
acceso a la informacion y establecer relaciones con los demas;

b. utilizar el sentido del tacto como principal canal de entrada de informacién y como
forma de compensar las consecuencias derivadas de las pérdidas sensoriales de los
sentidos de distancia que son la vision y el oido; e,

c. una intervencion multidisciplinar que aborde las necesidades en los distintos
ambitos de actividad y que pretenda dar respuesta a las necesidades creadas a

partir de su condicion real (Samaniego,2004).
Olmos (2005) informa que el impacto de una segunda pérdida es enorme, porque
para un nifio el mundo debe construirse y, para aquellos que tuvieron experiencias y
entendieron el mundo es necesario reconstruirlas adquiriendo una segunda pérdida, porque

habra cambios significativos.

41 LAS IMPLICACIONES EDUCATIVAS

Cuando se nos encontramos con personas con sindrome de Usher, nos preguntamos
coémo ocurrirda el proceso de ensefianza y aprendizaje debido a las implicaciones que
conlleva genera el deterioro de la visibn. Dadas las implicaciones pedagdgicas, es
fundamental buscar informacion sobre esta sindrome asi como establecer estrategias
para la implantacién e implementacién de actividades pedagdgicas para el mantenimiento
del aprendizaje. Ademas, es necesario verificar el Proyecto Politico Pedagogico de la
Escuela para identificar qué pensamiento pedagoégico se adopta en términos curriculares.
Existe una diversidad de pensamiento en relacion al curriculo, ya que cada uno enfatiza
un determinado aspecto, por lo que no nos acercaremos a las diferentes escuelas y sus
concepciones. Por lo tanto, hay una diversidad de disefio curricular, que en este momento
no abordaremos
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Cambruzzi (2013) sefiala que las implicaciones educativas se deben al proceso de
pérdida visual, ya que la visién y la audicién son sentidos importantes en la aprehensién
del conocimiento. Para ello, con la pérdida visual es necesario desarrollar un nuevo sistema
de comunicacion, para que, a través de él, la persona con sordoceguera por Sindrome de
Usher pueda sentirse acogida tanto en el entorno familiar como en la comunidad escolar.
Podemos observar que la persona con Sindrome de Usher deteriora gradualmente la
vision periférica, cuando: comienza a chocar con muebles, no nota objetos, personas a
su lado, manifiesta dificultades para adaptarse a los cambios de iluminacién, vaya a la
pizarra para revisar las letras / palabras, acérquese a la cara de su cuaderno para escribir
y no omitir el lugar de escritura (linea del cuaderno con el uso de la guia de lectura).
Estos comportamientos pueden mitigarse mediante el uso de materiales pedagodgicos
considerando aspectos relacionados con la calidad de la fuente y el tamafio en los que
se pueden identificar, teniendo cuidado de no abandonar el foco cuando se expande
demasiado. Ademas, el contraste es esencial para proporcionar la figura / fondo para ver
mejor (figuras, letras, numeros) en su dia, el dia en el entorno de clase que le proporciona
comodidad visual.

El equipo escolar debe centrarse en las caracteristicas del Sindrome de Usher para
proponer estrategias pedagogicas para disfrutar de la vision que tiene estimulandola. Con
la pérdida visual gradual la comunicacion con Libras se vuelve dificil, ya que la imagen se
deteriora y a menudo no es percibida por el estudiante. Por ello, es fundamental aprender
diferentes sistemas que permitan mantener relaciones con las personas, es decir, contactos
con personas sordas y/o con personas sordas y oyentes. Muchas personas que se han
quedado sordas tienen dificultades para restaurar sus vidas; se debe al aislamiento debido
a dificultades de comunicacion, ya que emplea la Lengua Brasilefia de Sefias (Libras) para
establecerla con una comunidad sorda y, con los oyentes que la dominan. Para que este
proceso permanezca, debe existir la presencia del Otro (Guia-Intérprete, familia, maestros,
amigos) proporcionando nuevas formas de comunicacion para evitar el aislamiento,
definitivamente (Cambruzzi, 2013).

La atencion de las personas sordociegas congénitas o adquiridas requiere de una
metodologia adecuada, es decir, estrategias de ensefianza que proporcionen al desarrollo de
la persona con sordoceguera cambios perceptibles en la forma de expresar el aprendizaje.

O Guia-Intérprete

En la sordoceguera congénita, el profesor mediador tiene la funcion de proporcionar
condiciones para la interaccion como el Otro y el entorno, ya que los sordociegos no
establecen comunicacion por si mismos. Por lo tanto, el profesor mediador empleara
estrategias para “crear el mundo” para los sordociegos congénitos debido a las dificultades
de interactuar, comunicarse.

En la sordoceguera adquirida es imprescindible la presencia de un guia-intérprete
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para mediar en su comunicacion con el Otro. Figueira, Lourengco, Watanabe, Maia, Farias
y Cambruzzi (2017, p.1) sefialan que “el guia-intérprete realiza servicios de traduccion,
guia vidente y domina diversas formas de comunicacion utilizadas por personas con
sordoceguera” y, también, usa de las técnicas de orientacién y movilidad con la persona
con sordoceguera.

O guia-intérprete puede enviar el mensaje de dos maneras: transliteracion e
interpretacion. En la transliteracion, el mensaje es recibido por el guia-intérprete en un
idioma determinado y lo transmite en el mismo idioma a la persona con sordoceguera de
manera accesible (recibe en portugués y transmite en Braille tactil en portugués) y, en
la interpretacion, el intérprete-guia lo recibe en un idioma y lo transmite en otro (inglés y
lo transmite en portugués a través de libras tactiles o habla ampliada, por ejemplo). Los
investigadores, méas adelante, destacan que la funcién del guia-intérprete es describir de
forma contextualizada, es decir, debe “respetar el tiempo, la importancia y el propésito de la
informacion a transmitir a la persona con sordoceguera” (Figueira et al,201, p.3).

Cabe destacar que el guia-intérprete “debera tener siempre presente el Codigo de
Etica Profesional durante su trabajo y guardara el mas absoluto secreto...” (Cambruzzi,
2007, p.57).

Figueira et all (2017) sefialan que El guia-intérprete debe conocer varios sistemas
de comunicacion como los sistemas alfabéticos que estan representados por alfabetos:
Malossi, Lorm, manual tactil, Luna, braille tactil, escrito en tinta, escrito en la palma de la
mano, uso del dedo como lapiz, placas alfabéticas en relevo con el alfabeto en Braille o
placas alfabéticas con el alfabeto convencional( en relieve) ; y, b. Libras, libras tactiles,
libras de bajo campo visual, TADOMA) e otros sistemas.

Para ello, la guia-intérprete, introducira nuevas formas de comunicacién, ya que
dominando diferentes sistemas evita asi el aislamiento, pues con el aprendizaje de nuevas
formas de comunicacion el sordociego adquirido puede retomar su vida.

51 METODO

La investigacién fue remitida al Comité de Etica para ser sometida al comité a
considerar, a fin de cumplir con los requisitos de la Resolucion N° 196 del Consejo Nacional
de Salud. El Consejo Nacional de Salud establece y defiende el desarrollo de la investigacion
con seres humanos, garantizando asi la integridad y dignidad de los participantes. Por lo
tanto, la investigacion solo ocurrié porque recibié una opinion favorable de acuerdo con los
estandares éticos.

En la préactica, se utilizd como soporte tedrico para la investigacion cualitativa, que
segun Yin (1989, p.23): “... investiga un fenébmeno contemporaneo dentro de un contexto de
la vida real ... donde se llevan a cabo multiples fuentes de evidencia”.

El estudio de caso como estrategia presenta una exhaustividad (Yin, 2001) vy, el
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método es Util para fendbmenos complejos y que no pueden ser aplicados fuera de contexto
en el que ocurre naturalmente (Oliveira, 2001).

Participantes

La investigacion incluy6 a un adolescente con sordoceguera por sindrome de Usher
en el que permanecié en el anonimato, por razones éticas, la familia, en la figura de la
madre, y el maestro de clase.

Local

La investigacidn se desarroll6 en el municipio de Sdo José, en Santa Catarina, Brasil
en una Escuela Municipal, en Educaciéon Regular, en una clase bilinglie con el apoyo de
documentos oficiales como la Propuesta Curricular del Estado de Santa Catarina (1998),
la Politica de Educacién de Sordos en el Estado de Santa Catarina (2004) y apoyada en
Politica Nacional de Educacion Especial en la Perspectiva Inclusiva (2008).

Materiais

Se prepararon materiales de apoyo al docente que son el resultado del intercambio
entre el investigador y la maestra considerando el tema que se abordaria en el aula. Esta
asociacion sugiere un proceso colaborativo de ensefianza como una estrategia facilitadora
dirigida a intervenciones e implementacion pedagobgica, en el aula, desde una perspectiva
inclusiva.

Idealizamos de manera diferenciada la presentacion de los contenidos que se
extendié a los alumnos de la clase, evitando asi la discriminacion del alumno ante los
companieros. Se penso6 que los soportes eran més atractivos teniendo cuidado de emplear
las figuras con buena calidad en términos de su nitidez.

Utilizamos el soporte visual en las asignaturas: Ciencias, Geografia, Matematicas
y Lengua Portuguesa, en un primer momento y posteriormente fue modificado debido a
los ajustes realizados por la Escuela. En vista del cambio establecido, la intervencion/
observacion se produjo en las disciplinas Lengua Portuguesa y Ciencia.

Instrumentos

»  Entrevista (familia, con profesor y alumno con S. Usher)
»  Cuestionario Usher (familia)

+  Aplicacién de instrumentos: 1. Guia para una Evaluacion Funcional de la Vision
- 10-17 afos y, 2. Lista de verificacion de la Evaluacién Funcional de la Vision

+  Protocolo de Observacién (docente e investigador)

Procedimientos de recopilacion y analisis de datos

Los procedimientos para la recoleccion se realizaron de la siguiente manera:
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1.contacto con los organismos competentes como Secretaria de Educacion del Estado de
Santa Catarina, que luego de aclaracion, sefial6 con respuesta favorable a la solicitud en
la Escuela Municipal de Educacion Regular; 2. el equipo técnico de la Escuela (director,
pedagogo y maestro de clase) fue informada sobre la investigacién y aprobacion por
parte del Departamento de Educacién del Estado; 3. Present6 y aclar6 el Formulario de
Consentimiento libre y obligatorio por el Comité de Etica y determiné los dias de presencia
en la institucion. Se realiz6 una investigacion documental con el objetivo de recopilar
informacion sobre el proceso de diagnéstico y seguimiento del estudiante durante la
intervencion en la Institucion (4), previamente; y, aplicacion de protocolos: Entrevistas,
Cuestionario, Observaciones y aplicacion de instrumentos de evaluacién funcional (5).

Se realizé una investigacion documental durante la permanencia del alumno en el
Programa de Estimulacién Temprana en la que se comprobd que se produjeron avances,
pero con dificultades de comunicacién, producto de la pérdida auditiva.

La entrevista con la madre tuvo como objetivo acoger a la madre, a través de la
escucha, ante las dificultades que experimentaba el dia sus deseos mas secretos que se
expresaban con emocién ante las posibilidades del nifio.

La aplicacién del Cuestionario sobre Sindrome nos ayud6 a identificar como
el estudiante utilizé la visidbn que tenia en las actividades de la vida diaria, asi como la
posibilidad de que los miembros de la familia (padre y madre son primos) presenten
antecedentes con el Sindrome. La pérdida visual en personas sordas no fue confirmada
por la madre en ese momento, cuando utilizamos la expresion personas con sordoceguera.
Debido a su negativa, inferimos que no asimilé la informaciéon dada sobre las caracteristicas
del Sindrome, luego de aclaraciones considerando solo la sordera. Sin embargo, en el
cuestionario, se nos informé de lo que observé en el comportamiento del nifio como dificultad
en la dislocacién y cambios en la luminosidad, lo que se denomina ‘deslumbramiento’.

La entrevista con el estudiante sordociego fue disefiada para que expresara su
opinién, dandole asi una voz. Utilizamos los sentimientos reproducidos en lengua de
signos, para sefalar las respuestas, los icones reconocidos utilizados en las redes sociales
como Si (), No ( )y, se afiadi6 para indicar situaciones intermedias ( ) para cosas
simples y otras no tanto, utilizdndolas como estrategia visual. El alumno utilizé Libras
para comunicarse con la participacion del profesor como guia-intérprete para asegurar la
comprensién del cuestuanario.

En relacion al docente se realiz6 la caracterizacion del alumno a través de
observaciones y la Entrevista para establecer la evaluacion de materiales como apoyo en
el desarrollo de las actividades pedagogicas.

La aplicacion del protocolo de observacion como instrumento se registrd
continuamente en el protocolo especifico. El objetivo fue obtener informacion y verificar
los comportamientos visuales en las actividades académicas y en entornos externos en

relacion con la movilidad de lo estudiante.
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Las aplicaciones de los instrumentos evaluativos: Guia para una evaluacion funcional
de la visién - 10-17 afos vy, la verificacion de la Evaluacién Funcional del nifio (Ladeira
y Queirds, 2002), permitieron identificar las necesidades (habilidades y dificultades) vy,
principalmente, comparar los datos iniciales con los posteriores a la intervencion.

El analisis de los instrumentos con la familia (Entrevista y Cuestionario), la entrevista
(docente), las observaciones (docente e investigador), nos proporcioné una vision general
de las habilidades y necesidades en la elaboracion de actividades pedagodgicas en su
complejidad y adaptaciones del material de apoyo. Por ello, la intervencién a través de
actividades adaptadas proporcion6 acceso a situaciones de aprendizaje ya que el contenido

era visual para la comprension de los temas y un mejor uso de su vision.

61 RESULTADOS Y DISCUSIONES

El analisis de datos nos permitié una vision general de las habilidades y necesidades
que deben enfatizarse. Asi, las adaptaciones en las actividades curriculares se idealizaron
segun la complejidad, a través de adaptaciones del material de apoyo cujo material
tuvo como objetivo proporcionar un mejor uso visual y su aprendizaje a través de la
implementacion de actividades académicas.

Se evidenciaron cambios que revelaron que: en actividades que requerian el uso
de la vision/atencién se acercaba a la pizarra para copiar las tareas a realizar y la misma
postura se mantuvo mientras se desarrollan las tareas. En ese momento utilizé6 su dedo
como recurso para no perderse en la reproduccion en su cuaderno o en la identificacion de
lo que estaba escrito en la pizarra y, la guia de lectura, para leer.

En relacién con su campo visual, hubo un cambio significativo en relacién con girar
la cabeza para ver a una persona, un objeto a su lado, para tomar un lapiz, coloquelo cerca
del ojo, que tiene vision.

Tiene dificultades a la hora de moverse en un entorno externo como en la escuela:
se sorprendidé por los obstaculos que estan a su lado (pilastra, colegas); linea de cintura
como mesas bajas y, a la altura de la rodilla (papeleras utilizadas en clase). Observamos
que el entorno interno ocurria con menos frecuencia, ya que tiene un mayor conocimiento
de su espacio y control del entorno. En casa, exhibe los mismos comportamientos, es decir,
cuando come a menudo no se da cuenta de las cosas que se encuentran de lado, se topa
con algo fuera de su campo visual, que esta a su lado.

Otro cambio esta relacionado con el deslumbramiento, que es la dificultad de
adaptarse a los cambios bruscos de luminosidad, es decir, del entorno como demasiada
luminosidad a la oscuridad y de la oscuridad al entorno iluminado.

El campo visual del estudiante permite escribir en la pizarra y el cuaderno a poca
distancia. Las funciones visuales basicas “... indicar el nivel de conciencia y atencion visual

mediante la relacion a la luz, la adaptacién a la oscuridad y la luz y el brillo... la capacidad

Educacao enquanto fenémeno social: Curriculo, politicas e praticas 2 Capitulo 14 m



de arreglar, hacer un seguimiento visual y acomodarse” (Bruno, 1999, p.30-31).

La tabla de apoyo facilitd la lectura en el momento de la evaluacién y se utilizé
el CCTV para verificar el tamafo de la letra, la fuente (Arial, Tahoma y Verdana) que se
utilizaria en la reproduccién de los contenidos en la disciplina.

Demostr6 la suya percepcion en el contacto con los sordos en el aula y con sus
compaferos oyentes en la serie siguiente. Informa que se siente mejor aula con los sordos,

exclusivamente, ya que todos se comunican con el mismo cédigo - Libras.

71 CONCLUSION

El compromiso de la familia es esencial para el reconocimiento de las
potencialidades, lo que facilitara el aprendizaje, el desarrollo psiquico y social asi como
el mantenimiento del equilibrio emocional en el proceso de la segunda pérdida. El guia-
intérprete es fundamental, ya que permite a la persona con sindrome de Usher establecer
un nuevo sistema de comunicacion, evitando el retraimiento social con el mantenimiento de
conductas de aislamiento y problemas mas graves. El deseo de aprender y la empatia por
el aprendizaje, por el sistema de comunicacién permitira a la persona con sordoceguera
adquirida el mantenimiento de la comunicacién y el acceso al mundo.

El estudiante manifest6 sintomas compatibles con Retinosis Pigmentaria, que
es un indicador del sindrome de Usher, tales como: pérdida de la visién periférica y
deslumbramiento. Se observaron actitudes como acercarse a la pizarra, la postura para
leer y escribir en el cuaderno, al chocar con objetos fuera de su vision (a los lados), debido
a la restriccion del campo visual. Ademas, el aumento en el tamafo de las letras de 20
puntos, al final de la investigacion con 29 a36 puntos dependiendo de la iluminacion. La
fuente identificada por él como la mejor fue Verdana y en todo el material se empleé6 esta
fuente.

Es importante destacar que el procedimiento de ensefianza debe basarse en
actividades pedagdgicas que ayuden a la persona con sordoceguera adquirida a establecer
un sistema de comunicacion y, la comunidad escolar debe saber qué es el sindrome de
Usher para evitar tensiones. Ademéas de estos aspectos, utilizar mecanismos como: a.
iluminacion de clase adecuada; b. recursos pedagoégicos, que evidencian contrastes y la
‘gestalt’ (figura/fondo); c. tamafio de la letra, que debe verificarse con el estudiante para no
salir del campo de vision; d. como las fuentes (Verdana, Arial o Tahoma) que se utilizaran
en el material de apoyo; e, e. establecer un lugar que favorezca el uso de la vision que tiene

para la reproduccién de enunciados y la realizacion de tareas.
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