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Acerca de OCDBE

El Centro de Educacion para Personas con Sordoceguera de Ohio (OCDBE) es un
proyecto de difusion y asistencia técnica financiado con recursos federales para ofrecer
asistencia técnica, capacitacion y desarrollo profesional y asesoria sin costo para
mejorar los resultados de los nifios, desde el nacimiento hasta los 21 afios, con pérdida
combinada de vision y audicion. OCDBE también es responsable de realizar un censo
anual de los nifios con pérdida combinada de vision y audicion de Ohio. Desde hace
mas de 30 afios, OCDBE ha trabajado con distritos y educadores locales y con personal
de la agencia estatal responsable de la implementacion de IDEA Parte By Parte C,
asociaciones estatales y nacionales de padres y profesionales y una variedad de otros
socios comprometidos a mejorar los resultados de todos los nifios. Para mas
informacién, comuniquese con OCDBE al 614-897-0020 o visite el sitio web de OCDBE
en www.ohiodeafblind.org.
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revisora y editora de esta guia. OCDBE también quiere agradecer a su Equipo de
Implementacion y Disefio de Asistencia Técnica (TADD), cuyos miembros revisaron y
proporcionaron opiniones valiosas que se usaron en el desarrollo y perfeccionamiento
de esta publicacion.

OCDBE EI Centro de Educacion para Personas con Sordoceguera de Ohio es financiado principalmente
con recursos de una subvencion (#H326T180011) de la Division de la Investigacion a la Practica, Oficina de
Programas de Educacion Especial, Departamento de Educacién de los Estados Unidos. El Centro de
Educacion para Personas con Sordoceguera de Ohio esté afiliado al Centro de Sistemas para la Mejora y el
Desarrollo de la Universidad de Cincinnati. El Departamento de Educacién de Ohio proporciona apoyo
adicional para actividades especificas. El contenido de esta publicacién fue elaborado en el marco de la
subvencién del Departamento de Educacion de los Estados Unidos, sin embargo, no representa
necesariamente la politica u opiniones del Departamento de Educacion de los Estados Unidos o sus
dependencias. Los lectores no deben asumir la aprobacion del gobierno federal. Responsable del proyecto:
Susan Weigert.

© 2021 The Ohio Center for Deafblind Education, University of Cincinnati Systems Development & Improvement
Center. All rights reserved.
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Bienvenipa pec OCDBE

Uno de los objetivos del Centro de
Educacién para Personas con
Sordoceguera de Ohio (OCDBE) es
ayudar a las familias que estan
criando a un nifio con pérdida
combinada de audicion y vision. La
intencion de este folleto es ayudarle a
comenzar a entender el viaje formativo
que usted y su hijo estan comenzando
juntos. Ofrece informacion sobre los
préximos pasos a seguir después de
darse cuenta de que su hijo tiene
pérdida combinada de vision y
audicion, informacién acerca de las
necesidades de aprendizaje de su hijo
e informacion acerca de los recursos
gue pueden ayudar a ustedy a su
hijo en ese viaje.

Esperamos que le reconforte saber que hay muchos recursos Utiles en todo el estado
para familias como la suya. Algunas agencias de servicios le enviaran cierta
informacién a su casa, mientras que otra informacion requerira investigacién activa de
su parte. Algunos padres de nifios con sordoceguera en Ohio dicen que les parece
gue el consejo mas significativo viene de otros que tienen hijos con pérdida de la vista
y la audicién. Tomarse el tiempo para asistir a una capacitacion o a un retiro
patrocinado por el Centro de Educacion para Personas con Sordoceguera de Ohio es
una de las mejores formas para comenzar a relacionarse con personas que puedan
compartir su conocimiento y experiencias.

Seccion | ¢Donde pueden las familias comenzar a aprender sobre la sordoceguera?

El término “sordoceguera” puede ser confuso. Muy pocos nifios son totalmente
sordos y completamente ciegos. Con mas frecuencia, el término describe a un
nifio que tiene alguna capacidad de very oir.
Para ser considerado una persona

con sordoceguera, las pérdidas

combinadas deben ser tan graves que
requieran adaptaciones o apoyos que

los nifios sin pérdidas de vision y

audicion no necesitan. Como con otras
discapacidades, la sordoceguera cambia

de persona a persona. Sin embargo, sin
importar el grado de sordoceguera, cada
nifio con pérdida importante de vision y
audicion requiere un método Unico de
aprendizaje, un método que sea idoneo
para dar al nifio las mejores formas de acceso
a la informacion.




iUna de las cosas mas importante a tener en cuenta al principio de su viaje es la certeza de
que no estan solos! Como lo muestran las Secciones | a V, hay muchas otras familias,
profesionales de la salud y educadores que le pueden ayudar.

Un buen lugar para comenzar a aprender acerca de la sordoceguera es con nosotros, el
Centro de Educacion para Personas con Sordoceguera de Ohio. El Centro de Educacion para
Personas con Sordoceguera de Ohio es un proyecto financiado con fondos federales que
ofrece servicios de asistencia técnica a nifios, desde el nacimiento hasta los 21 afios de edad,
que tienen pérdida combinada de vision y audicion y a los padres de esos nifios. La asistencia
técnica del Centro de Educacion para Personas con Sordoceguera de Ohio incluye asesoria,
capacitacion y desarrollo profesional, asi como otras herramientas, productos y servicios de
consultoria.

El primer paso para relacionarse con nuestro proyecto es registrar a su nifio a través de
nuestro sitio web en www.ohiodeafblind.org. Una vez registrado, puede ser elegible para
obtener nuestros servicios y puede comenzar a relacionarse con el personal, consultores y
personal educativo de nuestro proyecto y con otras familias con nifios con sordoceguera. Lo
invitamos a que se comunique con el Centro de Educacién para Personas con
Sordoceguera de Ohio. Queremos ser parte del viaje de su familia.

Seccion Il ;.Qué es la “intervenciéon temprana” en nifos con sordoceguera?

Los nifios muy pequefios, del
nacimiento a la edad de 3 afios, con
sordoceguera cumplen con los
requisitos de los servicios de
intervencion temprana en virtud del
Programa para Bebés y Nifios
Pequefios con Discapacidad de la Ley
de Educacion para Personas con
Discapacidades (IDEA). Los servicios
de intervencién temprana, destinados
atender las necesidades y de
aprendizaje del nifio, son
extremadamente importantes para los
nifios con sordoceguera y sus familias.
El Plan de Servicio Familiar
Individualizado (IFSP) es fundamental
para la intervencion temprana.

Por medio del IFSP, los padres se involucran en el establecimiento de metas del desarrollo de
sus nifios, eligiendo estrategias que ayuden a cumplir esas metas, y en la eleccion de los
servicios necesarios para ayudar a su nifio y a la familia a responder a los desafios de la
sordoceguera. Los miembros de la familia y los proveedores del servicio trabajan en equipo
para planear, implementar y evaluar los servicios especificos para atender las preocupaciones
y prioridades de la familia.

Para encontrar servicios de intervencion temprana en Ohio, puede comenzar llamando a Ohio
Help Me Grow (HMG) al 800 755-GROW (4769). Cuando se comunigue con Help Me Grow,
le pediran que comparta informacion general acerca de su familia y su hijo. También debe
comentarles cualquier preocupacion especial que tenga. Se le asignara un coordinador de
servicios de intervencion temprana que le ayudara a tener acceso a los servicios y a



comprender sus derechos. Encontrarg el sitio web en
http://www.helpmegrow.ohio.gov/en/
early%20intervention/early%20intervention.aspx.

Los ejemplos de recursos informativos sobre la sordoceguera incluyen: The Center for
Parent Information (El Centro de Informacion para Padres) -
https://www.parentcenterhub.org/, the National Center on Deaf-blindness (El Centro
Nacional para Personas con Sordoceguera) - https://www.nationaldb.org/, y National
Family Association for Deaf-Blind (Asociacién Nacional de Familiares de Personas con
Sordoceguera) - https://nfadb.org/

Seccion 1l ¢Como pueden las familias favorecer el aprendizaje del nifio en casa?

Mejorar la experiencia educativa de su hijo en casa por lo general incluye satisfacer tres
necesidades importantes:

Necesidad de fomentar y favorecer la comunicacion. Establecer un sistema
de comunicacién que cubra las necesidades del nifio es una de las cosas mas
importantes que las familias pueden hacer. Sistemas diferentes seran
adecuados en niveles diferentes de edad a medida que las necesidades de
comunicacion de su hijo cambian. Tecnologia de apoyo, como los sistemas de
amplificacion, los auxiliares para deficiencias visuales y el software braille,
pueden ser vitales para el desarrollo de las habilidades de comunicacion en
nifios con sordoceguera.

Necesidad de apoyar la orientacion y la movilidad. Muchos nifios con
sordoceguera necesitan que se les ensefie a orientarse y desplazarse para
explorar sus entornos de manera segura y confiada. Tener las habilidades para
moverse con independencia, aumenta la autoestima y las oportunidades sociales
de los nifios. Encontrar y continuar con la ensefianza de la orientacion y la
movilidad, los consejos y la ayuda pueden ser cruciales para el desarrollo de su
nifio.
Necesidad de tender un puente entre la casay la escuela Es importante
tender un puente entre la casa y la escuela usando las mismas estrategias en
ambos lugares. Los nifios que no pueden oir o ver lo que sucede a su
alrededor pueden volverse ansiosos e incluso ponerse a la defensiva porque
no saben qué esperar. Seguir los mismos métodos educativos y
comunicativos en la casa y en la escuela crea una rutina familiar y
tranquilizante para los nifios.
A veces, ser padre de un nifio con sordoceguera puede sentirse mas como un
maratén que como un viaje. La intervencion temprana y otras labores educativas
toman tiempo y energia para producir resultados positivos. Por fortuna, hay
servicios de apoyo a la familia que pueden ayudar.

Red Treehouse puede ayudarle a obtener informacién importante y a conectarse con
recursos como educacién para padres y prestadores de servicios de cuidados
infantiles. Entra al sitio en www.redtreehouse.org para encontrar respuestas a las
preguntas acerca de temas como el desarrollo y el crecimiento infantil, recreacion y
educacién y servicios comunitarios de salud y sociales.



https://nfadb.org/

La Asociacion Nacional de Familias de Personas con Sordoceguera también ofrece
informacion y apoyo a las familias de nifios con sordoceguera mediante sus actividades y su
sitio web, https://nfadb.org. Muchas de estas familias estéan afiliadas a esta organizacién o
con la Federacion Nacional de Personas Ciegas https://nfb.org/.

Muchas organizaciones se enfocan en trastornos y sindromes especificos. Algunas de estas
organizaciones que han sido de ayuda para los padres de nifios con sordoceguera son el
Instituto Nacional para Personas con Sordoceguera y Otros Trastornos de la Comunicacion
gue se encuentra en https:// www.nidcd.nih.gov/, la Fundacion del Sindrome de CHARGE,
http://www.chargesyndrome. org, y la Fundacion del Sindrome de Alport
http://alportsyndrome.org/ entre otras.

Seccion IV ¢Cémo pueden las familias maximizar el aprendizaje de su nifio en la escuela?

Muchos padres y educadores han
logrado entender que un nifio que tiene Aprendizaje

sordoceguera experimenta el mundo de tipico T
manera diferente a los otros nifios. La
diferencia puede crear desafios en el
salén de clases, pero las habilidades y
el conocimiento actual sobre la forma
en la que los nifios con sordoceguera
aprenden ayudan a asegurar que su hijo
tenga el tipo de acceso al entorno de
aprendizaje que mejor le funcione.

El aprendizaje de un nifio que se
desarrolla normalmente esta
representado en esta grafica. Muestra
que la mayoria de los nifios necesitan
relativamente poca ensefianza directa
uno a uno.

Aprenden la mayor parte de lo que
e e o s saben a través del aprendizaje
incidental que se da a medida que
experimentan los eventos que
b e i g suceden a su alrededor.
También aprenden mucho
tan solo escuchando a lo que los
wepempacics— PAAreS, maestros y otros les dicen.
El aprendizaje incidental no es tan
benéfico para nifios con pérdidas
de visién y audicion debido a su
falta de acceso a la
informacién sensorial. El

aprendizaje secundario es dificil por
la misma razon. razoén. El
aprendizaje, para un nifio con
sordoceguera, normalmente se da

de manera contraria: a través de la interaccién directa uno a uno, como se muestra en la
segunda piramide.

Aprendizaje para
personas con
sordoceguera Incidental

Fuente: Guia familiar para
asistentes de nifos con

(SKI-HI Institute)
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La sordoceguera presenta desafios educativos que se abordan mejor a través de
la educacién personalizada. Estos desafios con frecuencia incluyen problemas
que afectan el aprendizaje dentro y fuera de la escuela.

. dificultad para comunicarse

. percepciones distorsionadas de las imagenes, sonidos, espacio y tiempo
. falta de anticipacion a sucesos y consecuencias

. falta de motivacion

Asi como su participacion en el Plan de Servicio Familiar Individualizado es
fundamental para la intervencion temprana, la participacion en el Programa
Personalizado de Educacion (IEP) desde el jardin de infantes hasta el doceavo
grado es de primordial importancia también. El IEP guia la educacién de su hijo en
la primaria, la secundaria y la preparatoria.

Para ser un compafiero efectivo en la identificacion de las adaptaciones y servicios
que su hijo necesita en la escuela, debe entender sus derechos y los de su hijo
conforme a la Ley de Educacion para Personas con Discapacidad. Esta no es una
tarea facil, sin embargo, la Oficina de Educacion para Nifios Excepcionales del
Departamento de Educacion de Ohio (ODE/OEC) esta dispuesta, de hecho es su
obligacion, a ayudar a comprender estos servicios y protecciones.

La Guia de Derechos de los Padres en la Educacion Especial, Aviso de
Garantias Procesales para la Educacion Especial (2017), creada por la Oficina de
Educacion para Nifios Excepcionales del Departamento de Educacion de Ohio, se
enfoca en la informacién que los padres deben saber con respecto a los
procedimientos de educacion especial. La guia explica el derecho de su hijo a una
“educacion publica apropiada y gratuita” y como se proporcionan los servicios de
educacion especial en el sistema escolar. Se puede acceder a la guia en
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A medida que su hijo se acerca a la preparatoria, el enfoque de su plan debe
comenzar a cambiar hacia el desarrollo de un plan de transicion a la educacion
postsecundaria como parte del Programa Personalizado de Educacion. Este plan de
transicion se enfoca en la educacion postsecundaria (incluyendo la universidad u
otros programas postsecundarios), en el empleo y en la vida en la comunidad.

Las transiciones pueden ser problematicas para cualquier estudiante, sin embargo, los
estudiantes con pérdida combinada de audicion y vision tienen necesidades
adicionales debe

tener en cuenta, por ejemplo, necesidades relacionadas con la comunicacion, la
autodefensa y la autodeterminacion. El plan de transicién identifica metas,
evaluaciones y servicios necesarios para preparar a su nifio para el éxito después de
la preparatoria. El Centro para la Educacién de Personas con Sordoceguera de Ohio
ha desarrollado el Manual para la Transicion a la Educacion Postsecundaria, al cual
puede tener acceso dentro de la pestafia de Informacién para personas con
sordoceguera en el sitio web de OCDBE incluido en la seccién V.
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Seccién V

¢ Qué recursos
adicionales existen?

A medida que contintia aprendiendo
sobre la sordoceguera y lo que
significa para su familia, es probable
que tenga mas preguntas. Las
siguientes organizaciones, junto con
otras mencionadas en las secciones
anteriores de esta guia estan listos
para ayudarle a encontrar las
respuestas.

Centro de Educacion para Personas con Sordoceguera de Ohio , www.ohiodeafblind.org

Departamento de Educacion de Ohio/Oficina de Nifios Excepcionales,
www.education.ohio.gov

Coalicién de Ohio para la Educacion de Nifios con Discapacidades, www.ocecd.org
Centro de Ohio para el Autismo y la Baja Incidencia, www.ocali.org

Oportunidades para residentes de Ohio con discapacidades, www.00d.ohio.gov
Centro Nacional de Sordoceguera, www.nationaldb.org

Asociacion Nacional de Sordos, https://nad.org/
Organizacion Nacional de Discapacidad, https://www.nod.org/

www.ohiodeafblind.org
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El Centro de Educacion para Personas con Sordoceguera de Ohio recibe fondos principalmente a través de una subvencién (#H326T7180011) de la Division de
Investigacion a la Accion, Oficina de Programas de Educacion Especial, Departamento de Educacion de los Estados Unidos. El Centro de Educacion para Personas
con Sordoceguera de Ohio esta afiliado al Centro de Sistemas para la Mejora y el Desarrollo de la Universidad de Cincinnati. El Departamento de Educacion de
Ohio proporciona apoyo adicional para actividades especificas. Este documento no tiene restricciones de derechos de autor. Sin embargo, cite y acredite la fuente
al copiar todo o parte de este documento. El contenido de esta publicacion se desarroll6 gracias a la subvencién H326T180011 del Departamento de Educacién
de los Estados Unidos. Sin embargo, esos contenidos no representan necesariamente la politica del Departamento de Educacion de los Estados Unidos, y no debe
asumir el respaldo del Gobierno Federal. Responsable de proyectos, Susan Weigert.
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