@ Consorcio Nacional sobre Sordoceguera

Estudiantes universitarios que son sordociegos

by Katrina Arndt, Ph.D.

Perspectivas de Practica - Destacando la informacion sobre la sordoceguera Nimero T  Febrero 2011

magine estar en la universidad y ser sordociego. ¢Qué oportuni-
dades podria tener? ¢éA qué tipo de desafios se enfrentaria?

Esta publicacion describe un estudio que empieza a responder a es-

tas preguntas. Durante el estudio, 11 estudiantes universitarios con |

sordoceguera fueron entrevistados sobre sus experiencias en la uni-
versidad. Ellos son como la mayoria de universitarios en muchos
sentidos, pero ademas del manejo de sus clases y vida social, tu-
vieron que educar a otros acerca de la sordoceguera, adaptarse a
los cambios en su vision, coordinar servicios de interpretacion, y
obtener instrucciones de orientacion y movilidad. Estos estudiantes
realmente son modelos a seguir.

A medida que mas jovenes con sordoceguera comienzan a asistir a
la universidad, es esencial para comprender qué significa la univer-
sidad para ellos y asegurarse que tienen el apoyo y la asistencia
gue necesitan para su plena inclusién en la vida universitaria.

Principales conclusiones del estudio

En el momento de las entrevistas, la mayoria de los estudiantes
tenian entre 18 y 22 afos de edad y todos asistieron a una uni-
versidad pequefia de 2 afios de carrera para estudiantes sordos y
gue se encuentra dentro del campus de una universidad mas
grande. La mayoria tiene el Sindrome de Usher (una condicién
gue generalmente causa la pérdida de la audicién de manera
temprana y la pérdida de la visién en la adolescencia) y usan el
lenguaje de sefas o una combinacién de signos y expresiones
para comunicarse.

El estudio tuvo tres resultados principales:

¢ Los estudiantes lidiaron algunas veces con sus relaciones
sociales. Tenian poco tiempo libre, no siempre se sentian
bienvenidos en la comunidad de sordos de la universidad, y
tenian dificultad para iniciar conversaciones con los demas.

¢ Manejaron sus identidades emergentes como individuos con
sordoceguera en muchos sentidos. Algunos escondieron su
impedimento visual, mientras que otros fueron muy abiertos
y sintieron que era importante educar a la gente acerca de
la sordoceguera.

¢ Toda la ayuda extensa requerida y recibida por parte de la
universidad y de las oficinas estatales de rehabilitacion vo-
cacional y los comités para ciegos. Algunos sintieron que
fueron muy bien apoyados. Otros fueron mas criticos sobre
las dificultades que enfrentaron en la coordinacién de servi-
cios y la obtencién de ayuda.

Comentarios de los estudiantes

La gente siempre parece subestimar
lo que uno puede y no puede hacer
en un aula universitaria... . Pensaron
qgue yo no seria capaz de seguir el
ritmo. éPero es su derecho decir no
puedo hacer eso sin darme una
oportunidad?

—Hurcane

He informado a todos mis maestros
gue tengo el Sindrome de Usher,
por lo que podria tener dificultades
para leer los textos impresos. Los
maestros dicen: "iOh! esta bien", y
tienen algo listo para mi... Algunos
profesores estan muy motivados y
dispuestos a ayudarme a mejorar
mi educacion.

—Rory

Voy a clases todo el dia, lucho con
la clase, y luego voy directamente a
mi dormitorio a hacer mi tarea. De-
bido a [las] cosas que he perdido
[en clase], tengo que hacerlo de
nuevo en mi dormitorio. Y esa es
una de las razones por las que
estoy tan aislado.

—Lee
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Haciendo amigos y socializando

Es un reto encontrar amigos aqui.
Mi tasa de éxito para encontrar amigos es de 10 por ciento, a lo mucho.

Los estudiantes en este estudio tenian mucho que decir acerca de su vida so-
cial. Algunos tenian una amplia red de amigos, mientras que otros lucharon
para conectarse con sus compafieros y mencionaron lo dificil que era para
conocer gente en el aula y en las actividades del campus. Los que tenian dificul-
tades describen una serie de obstaculos para relacionarse socialmente.

Tiempo libre limitado

Algunos estudiantes informaron que no tenian tiempo para actividades de ocio,
debido al horario extenso que necesitaban soélo para mantenerse al dia con sus

trabajos de clase.

Dificultad para iniciar conversaciones

Debido a problemas visuales hacen que sea dificil ver a la gente a distancia y
aprender las sefiales sociales, es por eso que muchos estudiantes tenian dificul-
tades para iniciar conversaciones con los demas. Como dijo Hurcane: "Todas las

personas que tienen discapacidad visual, no siempre van en bldsqueda de perso-

nas, tienen que esperar para que la gente llegue a ellos, ya que no pueden verlos". Joey, que tiene pérdida de
vision periférica, explicd que a veces la gente hace gestos con las manos para tener su atencion desde los costa-
dos y no se dan cuenta que no los puede ver. "Algunas personas pensaban que yo era arrogante y que los ig-

Rdaptandose al impedimento visual

No era posible cambiar mi situacion, asi
que tuve que aceptar que tengo el Sin-
drome de Usher. . . . Necesitaba seguir
con mi vida. Tienes que ponerle fin a eso
de sentirse mal por ello.

—Micki

Algunos de los estudiantes sabian de su

impedimento visual a una edad temprana,

mientras que otros estaban empezando a

aprender sobre el Sindrome de Usher y su

vision cambiante. Todos crecimos sordos
o con dificultades auditivas, y la mayoria
estaba en proceso de adaptacion de la
disminucién de la visiéon. Ellos fueron
sometidos a cambios en la forma en que
pensaban de si mismos como personas
sordas y sordociegas, y esto afectd sus
relaciones sociales. Algunos adoptaron
una identidad sordociega, mientras que
otros no lo hicieron. Algunos escondieron
su impedimento visual, mientras que
otros fueron mas abiertos, diciéndoles
libremente a los demas las razones por

las que no pueden saludar al pasar (por la

vision periférica), o por qué usan baston

so6lo de noche (a causa de la ceguera noc-

turna).

noraba", menciond.

Busqueda de actividades accesibles

Los estudiantes a menudo tuvieron problemas para encontrar
actividades accesibles. La ceguera nocturna hace que sea dificil
para muchos llegar a eventos sociales y ver en los entornos
con poca luz. En las fiestas, dijo Ricky, "esta oscuro, y la gente
baila, y tienden a firmar rapidamente, y se dan muchas con-
versaciones... Tengo que decir '¢Dilo otra vez? éDilo otra vez?'
Muchas veces las personas se sienten frustradas y se dan por
vencidos, dicen 'iolvidalo!', y me ignoran... Asi que decidi sim-
plemente olvidar eso y no ir a fiestas."

También es un reto observar y participar en eventos depor-
tivos. Por ejemplo, la visién periférica asociada con el Sin-
drome de Usher hace que sea dificil seguir el ritmo de los jue-
gos rapidos como el baloncesto y el futbol.

Sentirse rechazado por la Comunidad de Sordos
Varios de los estudiantes se sentian rechazados o incompren-
didos por sus compafieros sordos y hablan largo y tendido so-
bre sentirse aislados. Uno comenté: "Creo que las personas
sordas aqui tienden a querer estar en su propio grupo de sor-
dos, sélo sordos. Y la mayoria de las veces no quieren interac-
tuar con las personas sordociegas".

Dos estudiantes trataron de formar un grupo de apoyo para
sordociegos para ayudar a los estudiantes a encontrar una
comunidad, pero el interés era bajo y pocos estudiantes asist-
ieron. Uno de los fundadores del grupo dijo: "La gente real-
mente no esta interesada ya que su visidon es limitada. . . .
Ellos sienten que no pueden hacer las cosas y se aislan" .”
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Teniendo éxito académico

Los estudiantes que son sordociegos necesitan muy buenos re-
cursos humanos y tecnoldgicos para ayudarlos a tener éxito.
Las experiencias de los estudiantes en este estudio son muy vari-
ables. Algunos sintieron que recibieron un excelente apoyo, mien-
tras que otros tenian dificultades para obtener lo que necesita-
ban.

Siendo subestimado

Los estudiantes que son sordociegos son a menudo limitados por
las actitudes de los demas y las limitaciones que los demas les
imponen, por su pérdida de la audicién y el impedimento visual.
Ellos necesitan oportunidades para participar en clases desafi-
antes y enriquecidas, y tienen derecho a probar cosas nuevas, a
cometer errores y volver a intentarlo, al igual que cualquier otro
estudiante de la universidad. Algunos estudiantes en este estudio
sintieron que no tuvieron la oportunidad de demostrar lo que eran
capaces de hacer.

Recibiendo adaptaciones

Los estudiantes que son sordociegos necesitan una serie de adap-
taciones individualizadas para facilitarles el acceso a las conferen-
cias y a los materiales del curso. Estos varian en funcién del tipo
y grado de pérdida de la vision y audicion de cada estudiante y
pueden incluir el uso de intérpretes familiarizados con la sordoce-
guera, dispositivos de ayuda auditiva, materiales en letra grande
o en Braille, y programas informaticos especializados. Varios
estudiantes en este estudio describen las dificultades al tener
éxito en sus clases, ya sea porque no tienen adaptaciones o la
adaptacion provista no funcioné como debe. Por un lado, pasar
una clase particular tomo dos intentos, no porque no podian ha-
cer el trabajo, sino porque la tecnologia que le proporcionaron no
funciond la primera vez que se matriculd en la clase.

Sintiéndose abrumado
Muchos estudiantes describieron la presidon que sentian al tener
gue explicar continuamente sobre la sordoceguera a los demas y
para averiguar y obtener lo que necesitaban. Por ejemplo, Ricky
dijo que algunos maestros no tenian idea sobre qué hacer o como
hacerlo. El dijo: "Fue dificil, tuve que ensefiarles. . . . Me sentia
como si siempre estuviera explicando todas las diferentes vari-
ables". Ademas, expresar lo que necesitan puede ser dificil para
muchos jovenes
- | adultos que son
sordociegos. Es
importante que el
personal de la uni-
versidad asuman
parte de esta
carga, llegar a es-
tos estudiantes, y
trabajar con ellos
para satisfacer sus
necesidades.

Formas para apoyar a estudiantes
universitarios que son sordociegos

e Tratar a los estudiantes como expertos a la
hora de elegir sus adaptaciones. Ellos sa-
ben lo que funciona mejor para ellos.

e Sé flexible en cuanto al tiempo que toma
obtener un titulo. Los estudiantes pueden
necesitar cargas reducidas de cursos o de
tiempo libre entre periodos.

e Perseverar cuando las cosas no estan fun-
cionando. Puede tomar tiempo para encon-
trar la combinacién correcta de ayuda.

e Proporcionar formacion para la sensibili-
zacion del personal y el profesorado, espe-
cialmente para aquellos que trabajan en los
servicios para discapacitados e interpre-
tacién.

e Procurar que al menos dos miembros del
personal del campus estén bien informados
sobre las necesidades de cada estudiante y
que estén disponibles para servir como
contactos para asegurar que los estudi-
antes tengan acceso continuo a la ayudada
brindada.

e Establecer una conexién con su comision
estatal para ciegos, comisidén para sordos y
la oficina regional Helen Keller National
Center. Al trabajar con estos organismos,
es posible que pueda ayudar a los estudi-
antes a obtener ayuda de los servicios lo-
cales (por ejemplo, los oftalmdlogos, la
instruccion O&M o ayuda financiera).

e Contratar intérpretes y proveedores de ser-
vicios de ayuda (SSP) para asistir a los
estudiantes a que puedan acceder a even-
tos sociales.

e Revisar las opciones de transporte local con
los estudiantes para que sepan lo que esta
disponible. Los estudiantes que son sordo-
ciegos dependen del transporte publico.

o Alertar al personal de jardineria que hay
estudiantes con sordoceguera en el cam-
pus. Es importante mantener los pasillos y
rampas despejadas, especialmente en las
regiones donde nieva.




Detalles del estudio

Las entrevistas a los estudiantes que participaron en este estudio se llevaron a cabo en lengua de
signos, grabada en video, traducido en texto al inglés, y se analizan para los temas comunes. Aunque
este estudio incluyd sélo a un pequefio grupo de estudiantes, sus experiencias pueden ayudar al per-
sonal de la universidad y a los proveedores de servicios para adultos a comprender mejor lo que los
estudiantes necesitan para tener éxito social y académico. Los nombres de los estudiantes en esta publi-
cacion no son los reales, y las fotografias son de los estudiantes que no participaron en este estudio.

¢ Para mayor informacion, consulte:

¢ Arndt, K. (2010). Estudiantes universitarios que son sordociegos: Percepciones de los soportes de
adaptaciéon y académicos. AER Journal: Research and Practice in Visual Impairment and Blindness,
3(1), 12-19.

¢ Arndt, K. L. (2005). “"They should know they have Usher Syndrome around here”: College stu-
dents who are deafblind. Tesis doctoral, Syracuse University. Disponible en www.proquest.com.

Otras fuentes

Para obtener mas informacion sobre la sordoceguera
contacte a DB-LINK Info Services en el NCDB (consulte
la informacion de contacto debajo).

Para obtener mas informacion acerca de los estudiantes
universitarios que son sordociegos vea el siguiente
texto:

NCDB: nationaldb.org (Haga clic en "Selected Topics" y

. - . .. elija "Postsecondary Education").
Las copias electronicas de esta edicion y de ediciones an- ] Y )

teriores de Perspectivas de Practica (incluidas las publi,ca- Helen Keller National Center Regional Representatives:
ciones en letra grande y las versiones en espanol) estan http://hknc.org/FieldServicesREGREPADD.htm
disponibles en http://nationaldb.org/NCDBProducts.php?

prodID=111. PEPNet Tipsheet: Considerations When Teaching Stu-

dents Who Are Deaf-blind por Beth Jordan (2001). Dis-
ponible en http://resources.pepnet.org/
files/387_2010_4_7_13_17_PM.pdf

Disefio y composicion por Betsy Matin-Richardson (NCDB).

Consorcio Nacional Acerca del autor:

sobre Sordoceguera Dra. Katrina Arndt es una profesora asistente de
El Instituto de Investigacién Docente educacién inclusiva en la Ralph C. Wilson School of
Western Oregon University Education en St. John Fisher College. Tiene una am-
345 North Monmouth Avenue plia experiencia en la ensefianza de educacidon espe-
Monmouth, OR 97361 cial en aulas urbanas y suburbanas y se ha compro-

metido a la reforma educativa que apoya las practi-
cas inclusivas para todos los estudiantes. Los intere-
ses de investigacion de la Dra. Arndt incluyen estu-
dios cualitativos con personas que tienen impedi-
Correo electronico : info@nationaldb.org mentos visuales y sordoceguera.

Sitio web: www.nationaldb.org

Voz: 800.438.9376
TTY: 800.854.7013
Fax: 503.838.8150

El proposito de las Perspectivas de Practica del NCDB es expandir y ampliar el uso de recursos de informacion actuales
desarrollando productos facilmente comprensibles con formatos accesibles.

IDEAs

thatw ]{ El contenido de esta publicacion fue desarrollado gracias a una beca del Departamento de Educacién (Asignacion
or #H326T060002) Sin embargo, este contenido no representa necesariamente la politica del Departamento de Educacion
y no debe suponer que cuenta con el aval del Gobierno Federal.
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