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RESUMEN 

La sordoceguera es una discapacidad dúo sensorial, de baja prevalencia, que afecta 

específicamente los sentidos de la vista y el oído, ambos esenciales no solo para el desarrollo de 

procesos cognitivos de orden superior, tales como, la memoria y el lenguaje, sino en el desarrollo 

de procesos comunicativos; esta condición dificulta y complejiza  su abordaje tanto en el 

contexto familiar como en el educativo; lo cual puede asociarse con la baja producción de la 

literatura científica realizada al respecto, sin embargo, en los últimos años se destaca el interés 

por evaluar  las capacidades de los niños que presentan dicha discapacidad,  a través de 

observaciones sistemáticas, así como, el desarrollo de programas que se puedan ajustar a sus 

necesidades con la finalidad de ampliar sus posibilidades y mejorar su calidad de vida. 

Algunos estudios señalan que con frecuencia los niños con sordoceguera tienen dificultades 

en los procesos comunicativos, es probable que se deba a las limitaciones sensoriales. No 

obstante, si bien en etapas iniciales del desarrollo madurativo, las habilidades comunicativas 

están ligadas a procesos de significación fortalecidos por la interacción de los diferentes 

sentidos; es posible que dadas las limitaciones visuales y auditivas, se presente una forma de
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compensación, activando los otros órganos sensoriales tales como olfato, tacto, gusto, 

propiocepción y el cinestésico; en tal caso las dificultades comunicativas no solo serían 

explicadas por la disminución de las capacidades sensoriales, sino por el tipo de estimulación 

recibida.  

El objetivo de esta investigación de tipo transeccional descriptivo fue realizar una 

caracterización de un grupo de tres jóvenes que presentan diagnóstico de sordoceguera, en 

función de sus capacidades sensoriales, la actitud de los padres frente a su discapacidad y las 

habilidades comunicativas; elegidas a través de un muestreo no probabilístico por conveniencia.  

 

Se aplicó un instrumento para evidenciar el nivel comunicativo en el cual se encuentra cada 

joven, denominado “Matriz de comunicación” (comunicación matrix), además se realizó una 

anamnesis, obteniendo información referida a las capacidades sensoriales y a la actitud de los 

padres. Respecto a la actitud de los padres se aplicó el instrumento denominado “cuestionario de 

actitud parental ante la discapacidad”.   

 

A partir de los datos se generó una caracterización de los participantes en función de: datos 

sociodemográficos, desarrollo madurativo,  historia escolar,  actitud parental ante la 

discapacidad, y las habilidades comunicativas – niveles de comunicación.  

 

El estudio permitió concluir, que las habilidades comunicativas de las personas sordociegas, 

están mediadas de manera importante por el momento de aparición de la discapacidad dual y que 

la actitud parental ante la discapacidad no es estática, atravesando tres etapas, en las cuales no 



14 

CAPACIDADES SENSORIALES,  ACTITUD PARENTAL, Y HABILIDADES 

COMUNICATIVAS EN SORDOCIEGOS. 

siempre se llega a la última de adaptación. Estos datos precisan el reconocimiento de la 

sordoceguera, efectivamente como una discapacidad única, en la cual caracterizar a cada 

individuo permite generar otras investigaciones, en busca de generalidades y relaciones, tanto de  

la sordoceguera como estructura perceptiva, como del papel que juega la mediación del entorno 

con cada sujeto.  

 

Palabras claves: discapacidad 14366, discapacidades sensoriales 46576, sordociegos 13103, 

habilidades comunicativas 10540, actitud parental   36620.   

 

Abstract 

 

The deaf blindness is a sensory duo disability, with low prevalence, which affects the senses 

of sight and hearing, both essential not only for the development of higher-order cognitive 

processes such as memory and language, also  in the development of communicative processes; 

this condition makes it difficult to approach in the family and in the educational context; this can 

be associated with the low production of scientific literature, however on recent years the interest 

in the assessment of the capacities of children who present this disability, through systematic 

observations, and the development of programs that can be adjusted to their needs in order to 

expand their possibilities and improve their quality of life. 

Some studies indicate that children with deaf-blindness often have difficulties in 

communicative processes, it is likely due to sensorial limitations. However, while in initials 

stages of maturing development, communicative skills are linked to processes of strengthened 
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signification by the interaction of different senses; it is possible that given the visual and hearing 

limitations, a compensation mechanism is presented, activating the other sensory organs such as 

smell, touch, taste, proprioception and kinesthetic; in such a case the communicative difficulties 

would not only be explained by reduction of sensory capabilities, instead of the type of 

stimulation received.. 

 

The aim of this descriptive transectional research was to do a characterization  of a group of 

three young people that present deaf-blindness diagnosis, depending on its sensory capabilities, 

the parents‟ attitude towards their disability and their communicative skills; they were chosen 

through a non-probabilistic sampling for convenience.  

 

A transectional descriptive study was developed. An instrument was applied to evidence the 

communicative level in which each young person is placed, called "Communication Matrix" 

(communication matrix), An anamnesis was made, obtaining information referring to the sensory 

capacities and the attitude of the parents. The Questionnaire of Parental Attitude to disability was 

also applied.   

 

 From the data, a characterization of the participants was generated based on: 

sociodemographic data, maturational development, school history, parental attitude towards 

disability, and communication skills - communication levels. 
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The study concluded that the communicative abilities of the deafblind people are significantly 

mediated by the moment of dual disability and that the parental attitude towards the disability is 

not static, crossing three stages, in which it is not always to the latest adaptation.  These data 

require the recognition of deafblindness, effectively as a unique disability, in which to 

characterize each individual allows to generate other investigations, in search of generalities and 

relations, both of deafblindness and perceptive structure, and of the role played by the mediation 

of the deafblindness. environment with each subject.  

 

Keywords: disabilities 14366, sensory disabilities 46576, deafblind 13103, communication 

skills 10540, parental attitudes 36620. 
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 Antecedentes Teóricos y Empíricos  

 

Sordoceguera  

La definición de sordoceguera a nivel conceptual ha variado según el momento histórico, la 

corriente o el autor que hace referencia a esta discapacidad, por lo cual es frecuente encontrar 

más de una definición que intenta responder a las características específicas de la misma.  

González y Molla (2015) recopilan algunas de las conceptualizaciones más relevantes respecto al 

tema, es así como retoman la definición de Deafblind International, donde la sordoceguera es una 

condición que implica impedimentos auditivos y visuales, en diversos grados, que varían en cada 

caso, generando diferentes impactos. También refieren la definición asumida por la Asociación 

de Personas Sordo ciegas de España (ASOCIDE), que la concibe como una discapacidad 

multisensorial, por ello la persona no puede valerse de los sentidos del oído y la vista, sin que 

necesariamente la pérdida sea total de ambos sentidos. También hacen alusión de la Asociación 

Catalana pro Personas Sordociegas –APSOCECAT, quienes la conceptualizan como una 

discapacidad sensorial poco conocida, que va más allá de la suma de dificultades a nivel visual y 

auditivo, que implica una serie de características específicas, únicas y propias, que pueden 

depender de sus causas. Cabe señalar que los autores, sin excluir la existencia de los déficits 

sensoriales, consideran que las personas sordociegas pueden presentar también problemas 

comunicativos, así como dificultades en el acceso a la información y la movilidad, aunque sus 

necesidades pueden variar de acuerdo a factores como la edad, el momento de aparición y el tipo 

de sordoceguera.  
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Moller (2003) la conceptualiza como un desorden visual y auditivo que puede ser causado por 

un trauma, una enfermedad, o un síndrome hereditario. Existen definiciones que están 

focalizadas en el tipo de umbral que se debe tener para ser incluido en esta categoría, un ejemplo 

de ello es la introducida por Ronnberg y Borg (2001), quienes señalan que la ceguera es la 

agudeza visual para una visión lejana de 20/200 que corresponde a 0,1 de acuerdo con los 

estándares nórdicos, mientras la sordera excede los 90 dB H, L que corresponde al rango de 0,5-

2 kHz. 

En Colombia la ley 982 de 2005, define la Sordoceguera, como “una limitación única que se 

caracteriza por una deficiencia auditiva y visual, parcial o total; presenta como consecuencia  

dificultades comunicativas, en la orientación, la movilidad y el acceso a la información” (p. 3) y 

se define que Sordo ciego(a) es una persona que puede presentar una deficiencia auditiva y 

visual, en cualquier momento de la vida, ocasionándole problemas en la comunicación, acceso a 

información, orientación y movilidad. Dadas sus necesidades, debe hacer uso de servicios 

especializados para su desarrollo e integración social.  

A partir de las necesidades presentes en la población sordociega, se adapta de la cuarta 

conferencia mundial Hellen Keller, realizada en Estocolmo en el año de 1989, la declaración de 

las necesidades básicas de las personas sordociegas, la cual precisa necesidades de la población y 

así mismo la caracteriza, como lo indica en el artículo 2 (dos),  la sordoceguera no significa que 

una persona sea sorda o ciega con una discapacidad adicional, sino que se trata de una 

discapacidad sensorial única que así mismo requiere de atención especializada. Dadas las 

necesidades específicas, en el artículo 4 (cuatro) hace referencia a la comunicación, indicando 

que se trata de la barrera más fuerte con la que se enfrentan quienes padecen esta discapacidad, 



19 

CAPACIDADES SENSORIALES,  ACTITUD PARENTAL, Y HABILIDADES 

COMUNICATIVAS EN SORDOCIEGOS. 

puesto que es clave en el aprendizaje y socialización, por lo cual para el caso se debe fortalecer 

el manejo del sentido del tacto y entrenamiento en varios métodos de comunicación 

promoviendo la recepción y la expresión de la información. 

Se entiende entonces que la sordoceguera no se presenta de igual manera en todos los 

individuos y que frente a ella existen diferentes criterios de clasificación,  uno de ellos  establece 

tipos en función referente al momento de  aparición de ambas discapacidades, presentándose 

cuatro categorías: (1) las personas que desde el nacimiento presentan discapacidad visual y 

auditiva, o la adquieren desde muy temprano, (2) personas que nacen con deficiencia visual y 

adquieren la pérdida auditiva, (3) personas que nacen con deficiencia auditiva y adquieren la 

pérdida visual, y finalmente (4) personas con adquisición  tardía de ambas deficiencias. De esta 

manera, se reconoce que hay causas específicas para que se presente sordoceguera en una 

persona y algunas de ellas son los nacimientos prematuros, el síndrome de Usher y el Síndrome 

de Charge, infecciones o intoxicaciones prenatales y traumatismos o tumores (Laborda y 

González, 2014; Ronnberg y Borg, 2001). 

De acuerdo con el momento de la aparición de la afectación, el nivel de compromiso visual y 

auditivo, las preferencias personales, los conocimientos previos de otros sistemas comunicativos, 

entre otras muchas variables, dependerá la relación que establezca una persona con sordoceguera 

con el entorno y la selección de una u otra modalidad comunicativa (Molla & Fernández. 2014). 

 

Respecto a la prevalencia de esta discapacidad, los datos son ambiguos o varían notablemente 

según quien los referencia. En Colombia en el año 2005 se reportaron 190.000 personas con esta 

discapacidad, según la información censal aportada por el DANE. Entre tanto el Registro para la 
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localización y caracterización de personas con discapacidad RLCPD ubica para el año 2016, a 

partir del cruce de variables dificultades en la vida diaria para ver y oír y alteraciones 

permanentes en los ojos y los oídos; poco más de 56.000 personas sordociegas. Mientras que en 

el Instituto Nacional para Sordos – INSOR en el año 2016 registró 56.320 casos. (Ballesteros & 

Mesa).  Sin embargo esta cifra puede no corresponder a la discapacidad dual, en tanto que 

algunos casos incluyen a personas que presentan sordera o ceguera pero de manera 

independiente y luego esta cifra es condensada, lo cual no corresponde de ninguna manera a lo 

que sordoceguera se refiere, que no se debe olvidar que ya se encuentra reconocida como una 

sola afectación y no la suma de dos, dadas sus características específicas. 

 

Con relación a los estudios que hacen referencia a esta limitación dúo sensorial en relación a 

otras discapacidades de impacto social, las publicaciones son limitadas probablemente  debido a 

la baja prevalencia de la discapacidad y a la variabilidad presente entre las personas que la 

presentan. (González. & Molla. 2015). 

 

De esta manera es posible encontrar documentos que hacen referencia a la discapacidad como 

tal, en cuanto a etiología y clasificación, otros realizan abordajes generales de las formas de 

comunicación de las personas sordociegas desde el manejo de sistemas comunicativos, pero son 

escasos los estudios que establecen relaciones entre factores que median este proceso, tales como 

factores internos (sensopercepción) o externos (estimulación); así mismo son limitados los que 

generan, propician o fortalecen un adecuado desarrollo de las habilidades comunicativas en esta 
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población aun cuando es  la comunicación una de las  mayores dificultades en la comunidad 

sordociega. 

 

Habilidades comunicativas  

Las habilidades comunicativas están referidas a aquellos procesos como hablar, escuchar y 

escribir, que desarrolla el individuo y que permite comunicarse. (Roméu, 2006).  

La comunicación y el lenguaje son sin duda dos aspectos sumamente importantes dentro del 

contexto de desarrollo infantil, y en torno a ello se han generado diversas teorías o modelos que 

pretenden dar respuesta a la forma en la cual se presenta, desarrolla y mantiene esta adquisición. 

Una de esas teorías es la de Piaget (2007), donde se resalta la  del lenguaje con el desarrollo 

cognitivo, plantea una serie de etapas evolutivas, bajo una concepción del desarrollo secuencial. 

 

Inicia con el estadio sensoriomotor, que se establece desde el nacimiento a los 2 años, en esta 

etapa el bebé se relaciona con su entorno a través de los sentidos, por lo cual, en el inicio de esta 

etapa aún no se desarrolla el lenguaje que le permita simbolizar o representar las acciones que 

necesita realizar, por lo cual hace movimientos, para representar los actos que luego ejecuta. En 

este periodo sensoriomotor, se presenta una transición de la conducta refleja, a las acciones 

orientadas a una meta, es decir que al finalizar esta etapa, el niño comienza a probar otras formas 

de obtener lo que desea. (Ibáñez, 1999). 

La siguiente etapa, corresponde al estadio preoperacional, de los 2 a los 7 años, etapa en la 

cual se genera la capacidad de simbolización, caracterizada por la diferenciación de significados, 

es decir puede emplear símbolos para representar las cosas reales que lo rodean, haciendo uso de 
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la palabra, y dando paso al juego simbólico, forma en la cual se puede representar la realidad, sin 

que necesariamente este presente. (Piaget, 1968) 

El siguiente estadio, es llamado operaciones concretas, de los 7 a los 11 años, en el cual 

mejora la capacidad de comunicación, la función informativa de transmisión y recepción de la 

información, y la función de control. Estas etapas condicionan decisivamente el desarrollo del 

lenguaje, el cual según Piaget se direcciona a dos etapas, la prelingüística y la lingüística. 

(Rodríguez.2003)  

 

Luego de reconocer cada uno de los estadios del desarrollo, propuestos por Piaget, en cuanto a 

lo comunicativo y al lenguaje, cabe  la pregunta sobre qué sucede con aquellos niños que 

presentan limitaciones a nivel sensorial y más aún cuando la afectación está dada a más de un 

sentido, como lo es el caso de la sordoceguera. Frente a esta condición, es preciso abordar estos 

procesos desde otra perspectiva, es así como se plantean los niveles de desarrollo de la 

comunicación de los alumnos sordociegos y multimpedidos  de Rowland y Stemel Campbell 

(1987) en relación con  la teoría de Van Dijk (1967)  la cual se refiere a la Teoría del 

Crecimiento de la Conciencia del Niño a través del movimiento y los símbolos.
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Los niveles de desarrollo de la comunicación mencionados anteriormente son 7, y responden 

a tres etapas, referidos de la siguiente manera:  

1. Etapa de desarrollo temprano de la comunicación. 

Nivel 1. Conducta preintencional. 

Nivel 2. Conducta Intencional. 

Nivel 3. Comunicación Presimbolica no convencional. 

2. Etapa de signos convencionales. 

Nivel 4. Comunicación Presimbolica convencional. 

Nivel 5. Comunicación simbólica concreta. 

3. Etapa simbólica o del lenguaje. 

Nivel 6. Comunicación simbólica abstracta. 

Nivel 7. Comunicación simbólica formal.  

El primer nivel se caracteriza por la necesidad de respuestas por parte del interlocutor, como 

si las conductas comunicativas del niño fuesen intencionadas. En el segundo nivel se presenta 

mayor conducta intencional comunicativa, a la par con habilidades cognitivas, se presenta mayor 

conciencia ambiental. Las respuestas sensoriales se dan en los dos primeros niveles, según los 

estímulos presentados, dando alguna respuesta social, aunque sin intención, pero puede ser 

empleada para indicarle al niño lo que puede entender. Igualmente se puede evidenciar el 

desarrollo expresivo vocal y no vocal, con reacciones o sonidos frente a situaciones específicas.  

En estos dos primeros niveles, se genera relación con las etapas de comunicación que plantea 

Van Dijk, que en total son 6: apego, resonancia, coactivo, imitación, referencia no representativa, 

y gestos naturales. (Stillman & Battle. 1984):  
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Etapa de apego: necesidad de establecer relaciones de confianza y seguridad. Cuando el niño 

logra ser consciente que actúa y es el centro del movimiento, podrá estructurar su mundo; 

aprenderá a orientarse en el ambiente, empezando a responder al mundo físico.  

Etapa de resonancia: es la etapa inicial para desarrollar el diálogo a través del movimiento 

para que el niño entienda que puede tener algún control sobre el mundo a través de su cuerpo. 

Diferentes movimientos requieren diferentes gestos. El niño tiene un sistema propio de 

comunicación. 

Etapa, coactiva: consiste en moverse junto al niño en un espacio determinado, para ir 

separándose el adulto, del niño, poco a poco. Cambiar los movimientos para que no se apoye 

solo de la memoria y estimular la atención a pensar y anticipar cambios.  

Etapa de Imitación: continuación del movimiento coactivo con el aumento de la distancia 

entre el maestro y el niño. Intercambio de iniciativa, que el niño haga las secuencias lo que crea 

un nuevo diálogo, referencia no representativa y gestos naturales. 

 Cuando el niño emplea gestos no convencionales intencionales hacia el otro, esperando 

afectar su conducta es cuando se puede decir que está en el tercer nivel, presentando a través de 

sus rutinas sus habilidades comunicativas, su intencionalidad y conciencia sobre ellas, lo cual se 

da a partir de una intensa interacción entre el adulto y el niño. (Stillman & Battle, 1986). 

La referencia no representativa, se desarrolla desde todas las etapas, comenzando desde 

resonancia, ayudando al niño con el reconocimiento de símbolos. En el comienzo el niño debe 

desarrollar imagen corporal de sí mismo y la habilidad de atender a una persona. Manipulación 

del niño para que conozca su cuerpo hasta que cuando se reconozca, se lleve a representaciones 

más abstractas con muñeco y dibujo. 
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La etapa de los signos convencionales, se da en el cuarto y quinto nivel del desarrollo del 

lenguaje, siendo el cuarto nivel de comunicación pre-simbólica convencional, en este momento 

los gestos hacia el otro son convencionales y el quinto nivel es de comunicación simbólica 

concreta, en el cual inicialmente se presenta un uso limitado de símbolos concretos, se emplean 

gestos naturales con intención comunicativa, sin usar símbolos abstractos, en esta etapa se hace 

relación con el empleo de objetos para comunicarse.  Este proceso en las personas sordociegas se 

presenta de manera lenta y a veces no avanza de las etapas iniciales (Writer, 1991). 

La etapa simbólica o del lenguaje, se presenta en el sexto y séptimo nivel, en el cual se 

pueden relacionar los gestos naturales y señas, siendo e nivel 6 de comunicación simbólica 

abstracta, en el cual los símbolos abstractos se usan de manera limitada y simple, y el nivel 7 de 

comunicación simbólica formal, en el cual se presentan combinaciones de dos o más símbolos de 

manera ordenada, siguiendo reglas sintácticas (De Tronconis. 2004). 

La última etapa de comunicación a la que Van Dijk se refiere en el camino de la persona con 

necesidades múltiples hacia lo simbólico, es la de los gestos naturales, que aunque se utilizan 

desde las primeras etapas, es a este nivel al que se quiere llegar a desarrollar al máximo, para 

acercarlo a un sistema más arbitrario de señas. 

De esta manera se puede concluir el aporte valioso realizado por Van Dijk, al analizar y 

determinar parámetros en los cuales la comunicación y el lenguaje no se presentan de igual 

manera para todos los seres humanos, y aún más cuando se encuentran limitaciones sensoriales. 

El enfoque presentado, basado en el movimiento, es aún más interesante y valioso, cuando se 

emplea en todos los espacios y no solo en la parte educativa, a partir del reconocimiento del 

sujeto como un todo, puesto que de esta manera se promueve la interacción y la intencionalidad 
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comunicativa sin sesgar a momentos determinados y generando verdaderos significados y 

códigos lingüísticos. 

La modalidad comunicativa empleada por las personas sordociegas es otra característica 

relevante, “la interacción con el medio que lo rodea puede darse de manera no lingüística, a 

partir del comportamiento intencional o el uso de objetos, y lingüística, haciéndose 

presente  desde la lengua de signos o el Tadoma, hasta la propia voz” (González, & Molla, 

2015). El grado de pérdida auditiva y visual, el momento de las pérdidas, la presencia o no de 

otras discapacidades y la incorporación precoz a servicios de estimulación son, entre otros, los 

elementos que más influyen en el desarrollo de la comunicación (Molla & Fernández. 2014; 

Ronnberg y Borg, 2009). 

 

Evaluación de las habilidades comunicativas 

La sordoceguera en relación a otras discapacidades de impacto social, no presenta 

investigaciones y discusión científica tan desarrollada, aunque se pueden encontrar revistas 

científicas que tratan artículos referentes al tema, como la American Annals of the Deaf o el 

Journal of Visual Impairment & Blindness, e incluso hay una publicación específica exclusiva: la 

Deafblind International.  De acuerdo con González y Molla (2015), es a partir de la década de los 

60 cuando esta discapacidad es abordada en publicaciones científicas, predominando su 

evaluación en niños a través de observaciones sistemáticas. Desde esa fecha hasta la actualidad 

se han desarrollado estudios, referidos a la evaluación de la comunicación, el comportamiento de 

personas con sordoceguera referenciados a partir de la aplicación de instrumentos, como por 

ejemplo, la escala de Donlon el año 1970, para valorar la comunicación en personas con 
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sordoceguera, o la Escala Callier - Azusa, publicada por Stillman en 1974, la cual evalua 

aptitudes comunicativas, en ella se valora el desarrollo motor, habilidades de percepción, 

habilidades para la vida diaria, desarrollo del lenguaje y socialización. Este tipo de escalas 

permiten establecer conductas mínimas de desarrollo en los niños sordociegos, y respecto al 

desarrollo perceptivo específicamente evidenciar como se encuentra respecto a lo visual, auditivo 

y táctil, siendo los dos sentidos disminuidos y el sentido a fortalecer para promover la 

comunicación, de igual manera presenta un apartado de desarrollo del lenguaje en el cual 

enfatiza en el lenguaje receptivo, el lenguaje expresivo y desarrollo del habla, de esta manera se 

permite realizar un abordaje completo de las competencias presentes en la persona que padece 

esta discapacidad (Stillman & Battle. 1985).  Sin embargo, dichos instrumentos mencionados  en 

su mayoría se encuentran en idioma inglés, al igual que las investigaciones más recientes o 

revistas especializadas en el tema de sordoceguera. Los documentos encontrados en español, 

carecen en algunos casos de medidas estandarizadas de validación, en otras, los rangos de 

valoración no permitan establecer niveles de clasificación, se presentan más como guías de lo 

que se debería o no evaluar y como podría hacerse en cuanto a espacios, actitudes y necesidades 

(Rowland. 2009); lo cual puede tener lógica desde el reconocimiento de lo heterogénea en esta 

población, así como las dificultades que se presentan al evaluarlos en un aspecto tan complejo 

para ellos como lo es la comunicación.  

 

Otros instrumentos de valoración encontrados, para evaluar a la población sordociega, aunque 

no necesariamente la comunicación y que no están en idioma español fueron:  
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Battelle Developmental Inventory. Este instrumento se emplea para evaluar los hitos del 

desarrollo en la primera infancia (Cognitivo, Comunicación, Motor, Adaptativo y Personal-

Social) desde el nacimiento hasta los 7 años, 11 meses de edad. Para su manejo se puede 

necesitar un intérprete. 

Brigance IED III, Empleado para Monitorear el progreso del niño en las siguientes áreas: 

desarrollo físico, desarrollo del lenguaje (receptivo y expresivo), alfabetización, matemáticas, 

ciencias, desarrollo social / emocional, desde el nacimiento hasta los 7 años de edad. 

The Carolina Curriculum, es un plan de estudios integral que incluye una evaluación del 

desarrollo. Está diseñado para usarse con niños que funcionan en el rango de desarrollo desde el 

nacimiento hasta los 3 años, con un volumen complementario, para niños en edad preescolar con 

necesidades especiales de 2 a 5 años. Los materiales no están diseñados específicamente para 

niños sordociegos. El instrumento ha sufrido varias revisiones significativas desde que se publicó 

inicialmente en 1986 y muchos usuarios pueden estar familiarizados con versiones anteriores. La 

edición actual se publicó en 2007. Sus autores son Nancy Johnson-Martin, Susan Attermeir y 

Bonnie Hacker. 

Hawaii Early Learning. El Perfil de Aprendizaje Temprano de Hawaii (HELP)  brinda 

evaluaciones integrales basadas en el desarrollo, desde el  nacimiento a los 3 años y versiones de 

3-6 años (preescolar).  Ambas versiones de HELP evalúan seis dominios de desarrollo. Hay diez 

subescalas en el área del idioma.  Sus autores son Stephanie Parks y Setsu Furuno.  

 

INSITE Developmental Checklist.  Es una escala de desarrollo integral  que valora la 

motricidad gruesa, fina, la autoayuda, cognición, social, emocional, comunicación, visión, 
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desarrollo auditivo y táctil. Está disponible en 0-2 años y 0-6. La aplicación se basa 

principalmente en observación. Se aborda la comunicación expresiva y receptiva e incluye 

elementos en los primeros niveles de desarrollo. El instrumento fue desarrollado para niños con 

dificultades motoras  y deficiencias sensoriales. Sus autores son Elizabeth Morgan y Sue 

Watkins (1989). 

The Oregon Project, es una escala de desarrollo integral. La versión 2007 cubre los siguientes 

dominios: cognitivo, lenguaje, compensatorio, visión, autoayuda, social, motricidad fina y 

motricidad gruesa. El instrumento fue diseñado específicamente para uso con niños con 

discapacidad visual o ceguera, en edades de los 0 a los 6 años. Aunque el instrumento fue un 

trabajo colaborativo, sus autores son Sharon Anderson, Sue Boigon, Kristine Davis y Cheri 

deWaard (versiones 1978 – 1991-2007).  

Assessment of Deafblind Access to Manual Language Systems (ADAMLS) es un recurso 

para equipos educativos responsables de desarrollar adaptaciones apropiadas y estrategias para 

niños sordociegos que son candidatos para aprender el sistema de lenguaje manual. (Blaha & 

Carlson. 2007.) 

Dimensions of Communication,  es un instrumento de evaluación diseñado para ayudar a 

maestros, especialistas en educación, terapeutas del habla y lenguaje, psicólogos y otros 

profesionales, evaluando la comunicación según las habilidades de niños, adolescentes y adultos 

jóvenes que tienen múltiples discapacidades, incluyendo retraso mental severo o profundo y 

sordoceguera. Este instrumento puede ser especialmente útil cuando las pruebas de lenguaje 

estándar no aplican. (Mar, & Sall. 1999) 
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Holistic Communication Profile, En su valoración se cubren las cuatro características de la 

comunicación (forma, función, contenido y contexto). Se puede completar utilizando el 

conocimiento de la comunicación diaria de un niño, observaciones y / o entrevistas de individuos 

que lo conocen bien y le da al equipo educativo una forma de evaluar y registrar las habilidades 

de comunicación actuales del alumno, así como indicadores de desarrollo en otros áreas que 

influyen en sus logros comunicativos. Está diseñada para población sordociega, mediante 

checklist (Probst. 2017). 

HomeTalk: A Family Assessment of Children Who Are Deafblind. Es un instrumento para 

ayudar a las familias a organizar y documentar los conocimientos y observaciones de sus hijos, 

mejorando la comunicación y participación efectiva. Fue diseñado específicamente para su uso 

con niños sordociegos. Cuenta con cuatro secciones básicas. Está prueba fue realizada por varios 

autores (Proyecto OSEP). 

School Inventory of Problem Solving Skills (SIPSS) and Home Inventory of Problem. Es un 

instrumento de observación diseñado para evaluar las habilidades cognitivas relacionado con el 

uso de objetos en niños sordociegos o con discapacidades graves y múltiples. Su última versión 

2002, evalúa la adquisición de habilidades sensoriales-motoras relacionadas con objetos. Se 

divide en tres secciones: habilidades básicas con objetos, formas de obtener acceso a ellos y 

formas de usarlos. Sus autores son: Charity Rowland  y Philip Schweigert. 

Entre los instrumentos se destaca Communication Matrix, diseñado para evaluar las 

habilidades de comunicación expresiva en el funcionamiento de las personas en las primeras 

etapas de desarrollo (última actualización 2014);  este instrumento puede aplicarse en todas las 

edades, es de uso libre y se encuentra en formato en línea, en varios idiomas, incluyendo el 
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español, permitiendo que tanto maestros, como docentes y padres de familia hagan uso de él, 

presentando niveles claros de comunicación en los cuales se encuentra quien está siendo 

evaluado (Probst, 2017). 

 

Capacidades sensoriales 

Las capacidades sensoriales son las primeras funciones que se desarrollan en los seres 

humanos, a partir de esta se recibe la información que luego será procesada para emitir una 

respuesta acorde a las condiciones del medio (Martínez, 2011). El conocimiento que posee cada 

persona lo ha recibido a través de los sentidos, se guarda en la memoria inicialmente en 

imágenes y luego en palabras, facilitando su almacenamiento (Rodríguez, 2014). El tacto, el 

olfato y el gusto son llamados “sentidos cercanos” puesto a partir de ellos se da un contacto real 

con el cuerpo, y mediante el oído y la vista se obtiene mayor cantidad de información, que aparte 

de información cercana, informan de eventos de afuera y más lejanos. (Freeman. 1991). La 

Sordoceguera entonces indica una dificultad evidente a nivel sensorial, la cual afecta los 

procesos comunicativos, los cuales en sus etapas iniciales están ligados a procesos de 

significación que se fortalecen precisamente a partir de los sentidos faltantes, aun sí son solo dos 

sentidos afectados (aunque de gran relevancia), quedando presentes y aún más activos, los 

sentidos del olfato, tacto, gusto, propiocepción y el cinestésico (Pizzo & Bruce, 2010). 

Específicamente cada uno de los sistemas sensoriales -vista, oído, tacto, gusto olfato, detectan 

una clase de información (tipo de estímulos) presentando la capacidad de captar información de 

manera simultánea, mostrando lo relevante dependiendo de cada persona, la motivación del 

momento, el ambiente, y otros factores y omitiendo información irrelevante (Gómez, P. 2000).  
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Según Gómez (2004)  el proceso de cómo actúan los sentidos para captar el mundo exterior 

y representarlo en el cerebro se sintetiza de la siguiente manera: las células receptoras de los 

sentidos captan los estímulos o cambios de energía, cuando ocurren en el ambiente, y sus rasgos 

son analizados, convirtiendo la energía física en energía nerviosa, conduciéndola por las vías 

aferentes, los impulsos nerviosos llegan a las áreas especializadas de la corteza cerebral donde se 

organiza e integra  la información, adquiriendo así significado.  Tanto sensación como 

percepción se producen en un mismo proceso continuo, siendo el inicio del sistema de 

procesamiento de información. 

El procesamiento sensorial de la información presenta cuatro niveles, que siguen un patrón 

evolutivo y secuenciado, en el primer nivel se desarrollan los sistemas propioceptivo, vestibular 

y táctil, lo cual es idóneo, puesto que le permite al niño la alimentación, la postura, el equilibrio y 

el tono muscular, necesarios en la etapa inicial de la vida y algo muy importante, contribuye al 

establecimiento de un buen vínculo afectivo madre-hijo. En el segundo nivel, como ya se 

desarrollaron los sistemas propioceptivo, vestibular y táctil, ahora se integran, promoviendo el 

desarrollo cognitivo y motriz, y algo importante, la estabilidad emocional. En el tercer nivel se 

facilita al niño la expresión y comprensión lingüística, a través de las sensaciones auditivas, 

sumado a los procesos sensoriales ya desarrollados, y se generan conductas más propositivas e 

intencionadas. El cuarto nivel se da como resultado de los anteriores, identificando que para este 

momento el cerebro ha adquirido habilidades naturales, de aprendizaje, autocontrol, autoestima y 

autoconfianza (Maggiolo, Gazmuri, & Walker, 2006). 
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Sin embargo, cuando por alguna razón hay una dificultad en el procesamiento sensorial, 

también hay una dificultad en la capacidad de responder de manera adecuada a los estímulos 

sensoriales, debido a que la respuesta que se genera no es funcional; lo cual es común en niños 

con trastornos severos del desarrollo.  Cuando alguno de los sentidos se encuentre dañado, el 

cerebro compensa su función a través de otros sentidos de tal forma que pueda obtener los datos 

necesarios que le permitan organizar la información y adquirir significado (Álvarez. 2004). 

 Para un niño, organizar de manera adecuada las sensaciones de su cuerpo respecto a su 

entorno, significa que el cerebro organiza eficientemente las sensaciones en el sistema nervioso y 

es una capacidad que genera una respuesta adaptativa, este proceso se conoce como integración 

sensorial (Gómez, 2000; Maggiolo et al., 2006). 

De esta manera se presenta una gran dificultad en el procesamiento de información coherente, 

a menos que la información aportada por los otros sentidos sea tan rica y correlacionada que 

teniendo en cuenta la habilidad de adaptación del sistema perceptivo, pueda reconocerla y 

organizarla obteniendo significado (Anthony, 2016; Ronnberg y Borg, 2001). 

Por tanto, la actividad cognitiva en la persona sordociega, especialmente al principio, necesita 

de una propuesta estimular intencionada, dada por personas que manifiesten características 

especiales de entrenamiento que propicien ambientes de interacción comunicativa, y determinen 

estímulos útiles que le permitan a la persona sordociega construir significados (Bedolla. 2002).  

Dicha situación sugiere una reorganización en las rutinas diarias, haciendo previsible el 

planteamiento estimular, y beneficie la anticipación, permitiendo mayor seguridad en el niño con 

sordo ceguera. Por tanto es necesario reconocer la importancia de escenarios naturales, que 
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desarrollen aprendizajes guiados, soportados por la experiencia, con mayor énfasis al principio 

del proceso. (Gómez, P. 2000). 

Para las personas sordociegas el tacto es un canal esencial en la recepción de estímulos. No 

obstante toda actividad debe ser presentada de forma que pueda ser percibida, considerando la 

máxima utilización de los sentidos sensoriales disponibles. La comunicación signada adaptada a 

la recepción táctil, adecuado su uso en cada caso al nivel madurativo y sistematizado hasta llegar 

a la lengua de signos. Cuando es posible, es la forma de comunicación más adecuada para la 

intervención con niños sordociegos congénitos (Bruce, Nelson, Perez, Stutzman, & Barnhill, 

2016). 

De esta manera es clara la importancia de las capacidades sensoriales, en el desarrollo 

comunicativo, sin embargo estos procesos de comunicación en las personas que presentan 

sordoceguera no deben analizarse solamente desde lo intrapersonal, desde sus limitaciones 

sensoriales y sus habilidades personales o individuales, también se debe tener en cuenta el 

contexto en el cual participa, lo cual permitirá identificar las destrezas que desarrollan los niños 

para interactuar adecuadamente en diferentes espacios, y de esta manera evidenciar como la 

sociedad de oyentes videntes reconoce la sordoceguera, en cuanto a necesidades físicas, 

potencialidades y particularidades (Hernández. 2008). 

 Actitud de los padres ante la discapacidad (sordoceguera)  

La familia y específicamente los padres, son los primeros y más importantes formadores y 

portadores de información en el desarrollo, esto es de conocimiento popular, pero la calidad de 

ese acompañamiento, es el factor que influirá de manera significativa en el desarrollo en general 
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de los hijos e hijas. Desde el momento mismo de nacer, los seres humanos requieren de 

estimulación constante por parte de sus padres, que en ese momento son el vínculo más directo y 

cercano, siendo claro que al hablar de estimulación, no se hace referencia a un protocolo 

específico de ejercicios o movimientos rutinarios, en ese momento estimulación hace referencia 

a acciones propias del contacto, como el arrullo, el tacto, hablarle, una alimentación apropiada 

independientemente de que implique el amamantamiento. Los padres se convierten no solo en 

cuidadores, sino en sus primeros educadores, quienes están promoviendo el desarrollo adecuado 

de su cerebro (Barudy & Dantagnan, 2010). 

Sin embargo, ningún padre o madre está preparado para asumir un hijo con discapacidad, 

independientemente de que haya sido o no planeado, o del tipo de discapacidad, lo cual genera 

un impacto psicológico y emocional. Respecto a esta situación, se identifican tres etapas 

referentes al ajuste, por el cual atraviesan los padres luego de la noticia de su hijo o hija con 

discapacidad. La primera etapa es de crisis emocional, ligada a la negación, la segunda etapa es 

un periodo en que se alternan los sentimientos de ira, culpa, depresión, vergüenza, baja 

autoestima, rechazo y sobreprotección. Y la tercera fase, corresponde a la aceptación. (Blacher, 

1989). De esta manera los sentimientos y actitud de los padres, influirán en gran medida en el 

éxito o fracaso de su hijo con discapacidad, razón por la cual es importante identificar estas 

fases, ya que la etapa de ajuste le permite a los padres encontrar alternativas de solución y 

superar los problemas que puedan presentar (Zárate, Fernández, & González, 2014). 

Constantemente se presenta evolución a nivel afectivo entre las personas, lo cual sucede 

naturalmente a partir de las interacciones diarias. Los seres humanos para comunicarse y 

desarrollarse requieren intercambio de emociones mutuas, necesarias, desarrollando la 
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sensibilización social y la regulación de emociones, sin embargo dicha implicación afectiva tan 

importante dentro del desarrollo personal y el bienestar casi no existe entre las personas con 

sordoceguera congénita y con quienes se comunican. Las dificultades de contacto visual y 

lenguaje impiden establecer una atención mutua, para compartir intercambios emocionales (Hart, 

2010; Janssen & Rødbroe, 2007).  

 La persona con sordoceguera en general, presenta una desventaja al reconocer el entorno y 

aún más cuando esta es total, puesto que puede que no se dé el reconocimiento de lo que no está 

a su alcance, razón por la cual requieren de la mediación constante de personas que sirvan de 

contacto con el medio, enseñándoles a relacionarse, experimentar, interactuar y comunicar 

(Molina, 2017).  Su actividad cognitiva especialmente al principio del ciclo vital, necesita de una 

propuesta estimular intencionada, dada por personas que manifiesten características especiales de 

entrenamiento que propicien ambientes de interacción comunicativa, y determinen estímulos 

útiles que le permitan a la persona sordociega construir significados (Gómez, P. 2000). En esta 

etapa de la vida, la estimulación está directamente relacionada con satisfacer necesidades físicas, 

que permita el desarrollo de capacidades sensoriomotrices, atención, y memoria, posteriormente 

integrando estímulos que permitan el desarrollo del lenguaje verbal y el pensamiento (Vargas & 

Arán 2014). La implicación afectiva también permite a las persona con sordoceguera congénita y 

a sus compañeros de comunicación experimentar un mayor contacto mutuo y disfrutar de su 

relación (Martens, M., & Janssen, M. 2014) 

Según indica Gómez (2004) cuando las personas con sordoceguera inician procesos 

comunicativos independientemente de la modalidad elegida, se hacen necesarios interlocutores 
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competentes, que propicien la negociación de significados frente a las acciones, ofreciendo 

respuestas perceptibles, coherentes y acordes a la ejecución. 

Van Dijk (1982) se refirió a la necesidad e importancia de que “los niños con sordoceguera 

reciban estimulación externa e interacción intensiva en rutinas básicas, para inhibir el desarrollo 

de comportamientos defensivos de auto estimulación.” DeShong (1979), expuso que la auto 

estimulación de los niños con sordoceguera se debe a cuestión de supervivencia, puesto que si el 

sistema nervioso no se estimula, se atrofia, lo cual fue apoyado nuevamente por Van Dijk (1982) 

quien al estudiar los comportamientos estereotipados de los niños con rubéola, indica que dichas 

conductas de auto estimulación se inician para prevenir al organismo  se averíe de manera 

irreversible.  

Cuando no se presentan espacios de estimulación adecuada, no solamente se afecta de manera 

interna, sino también respecto a procesos motores importantes, por ejemplo según indica Kephart 

(1962), los niños o niñas que tardan aprendiendo a gatear y caminar “están privados de 

perceptores internos importantes que los ayudan a usar sus sentidos para aprender. Sin una 

intervención determinada y exposición a las actividades del motor grueso, el niño con 

sordoceguera es incapaz ejecutar la mayoría de las tareas sensorio motoras” (Guevara, 2011). 

 

Justificación y planteamiento del problema de investigación 

 

La sordoceguera es una discapacidad sensorial, que durante mucho tiempo fue relegada, 

escondida y hasta estigmatizada, de hecho para el año de 1970, se consideraba que los niños 
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sordociegos eran imposibles de educar , lo cual no les dejaba mayores opciones, y acudían como 

algo normal a centros psiquiátricos o de disminuidos mentales (Gómez, P. 2000). Al día de hoy 

esa percepción y definición ha cambiado substancialmente en beneficio de quienes presentan este 

diagnóstico. En Colombia por ejemplo, a partir de la ley 982 de 2005 se reconoce a la persona 

sordociega en igualdad de derechos y se define la sordoceguera, como una limitación única, de 

carácter sensorial dual, que en consecuencia propicia algunas dificultades sociales como lo son la 

comunicación, la orientación y la movilidad. 

Las primeras etapas de vida de una persona con sordoceguera presentan retos significativos, 

desde un reconocimiento en cuanto al aspecto comunicativo y la representación mental de la 

realidad y desde el aspecto práctico, referido a los métodos educativos, los cuales se debieron 

adaptar según la necesidad de quienes están privados de dos de los sentidos más importantes que 

permiten la entrada de inputs sensoriales proporcionando información del entorno (Molla. & 

Fernández. 2014).   Se debe considerar que para que el niño sordociego desarrolle comunicación 

y luego lenguaje, debe gozar de una “situación estimular equivalente” a la que se le presenta a un 

niño sin déficits auditivos y visuales, requiriendo de interlocutores capaces de proporcionarla, 

para que sea captada y relacionada, adquiriendo significado por sus canales sensoriales presentes 

(Gómez, P. 2000).  

Con el tiempo, estos dos aspectos, interacción social y comunicación, dentro del desarrollo de 

las personas sordociegas han ido tomando mayor importancia, aunque al realizar un proceso de 

revisión de literatura se encuentre que en relación a estudios realizados con otras discapacidades, 

la sordoceguera no ha tenido el mismo impacto investigativo (González, & Molla. 2015).  Es 

claro entonces que el proceso comunicativo del sordociego no va a ser el mismo que el de una 



39 

CAPACIDADES SENSORIALES,  ACTITUD PARENTAL, Y HABILIDADES 

COMUNICATIVAS EN SORDOCIEGOS. 

persona que cuenta con todos sus canales sensoriales, sin embargo puede seguir un desarrollo 

similar, tal como lo refiere Gunilla (2005) quien describe que el proceso se inicia con un interés 

en lo social, participando en juegos con el cuidador y compartiendo experiencias con él, a partir 

de lo cual se va interesando por su entorno físico.  

En una revisión sistemática realizada por Bruce et al. (2016) referente a investigaciones 

desarrolladas sobre comunicación en niños y jóvenes sordociegos, desde el año 1990 a 2015, se 

encontró que en general prevalece la utilización de representaciones tangibles, gestos, imágenes 

y recursos tecnológicos. Así mismo los estudios destacan el acompañamiento de los padres para 

mejorar la capacidad de respuesta de los niños.   

Respecto a la sensopercepción, algunos estudios señalan las dificultades que pueden surgir en 

la comunicación ante el déficit auditivo y visual (Malloy, 2004; Rattray 2000), ejemplo de ello, 

son las acciones comunicativas que pueden darse sin sentido dado que la emisión de las 

respuestas del niño no siempre es recibida por otras personas, en ese orden de ideas podría llegar 

a tener un mayor efecto en el niño su dificultad para interactuar con los otros que el deterioro 

sensorial en sí mismo (Pevsner, 2010). 

En la revisión hecha a la literatura científica, en general no se encontraron estudios que 

relacionaran las variables sensopercepción, o capacidades sensoriales y estimulación parental, o 

actitud parental ante la discapacidad, con el desarrollo de las habilidades comunicativas en 

jóvenes sordos ciegos.  

La mayoría de información encontrada está direccionada a las causas de la sordoceguera y sus 

dificultades a nivel comunicativo, por otra parte se presentan guías de manejo en cuanto a lo que 

se debería hacer para promover la comunicación, pero muy poco referido a los niveles 
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comunicativos o los procesos específicos que se desarrollan en esta población, aunque en la 

misma literatura encontrada se justifica que se presentan estos vacíos dada de heterogeneidad de 

quienes presentan este diagnóstico. (Vásquez. 2011).  De igual manera se encontraron algunos 

estudios referidos al reconocimiento y estudio de la sordoceguera a través del tiempo, con los 

cuales fue posible evidenciar algunos de los instrumentos de valoración que se han generado. 

(Laverde, Pachón, & Rodríguez. 2011; Rodríguez. 2006; Sánchez.2003).  La relación entre la 

estimulación parental y los procesos comunicativos, se señala, pero más como la mediación entre 

un adulto oyente y vidente con la persona sordociega, para que interactúe con el medio, que 

como la figura filial, que por naturaleza genera estímulos específicos en todo ser humano. 

Respecto a sensopercepción la información está referida o enfocada a las limitaciones y 

causas que se presentan cuando faltan o están disminuidos los dos sentidos, haciendo 

especificaciones de síndromes asociados a la presencia de la sordoceguera, pero no se hace 

referencia significativa a las capacidades sensoriales. También se encontraron estudios de caso, 

en los cuales se analizan procesos de interacción del sordociego con adultos y pares, y se revisan 

limitantes comunicativas iniciales de manera individual.  

De allí surge la inquietud de realizar un estudio descriptivo, que responda a la siguiente 

pregunta de investigación ¿Cuáles son las características de un grupo de jóvenes sordociegos en 

etapa escolar, en función de: sus capacidades sensoriales, sus habilidades comunicativas y la 

actitud de sus padres ante la discapacidad? 

Más que el buscar establecer alguna relación, entre las variables capacidades sensoriales, 

actitud parental ante la discapacidad y habilidades comunicativas en  jóvenes sordociegos, (lo 

cual se podría retomar en futuros estudios, ya que también surge como una pregunta propia de 
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investigación) la pregunta parte, del por qué es tan complejo, generar este tipo de  relaciones, que 

podrían o no parecer lógicas y como un muy necesario paso inicial se reconoce la importancia de 

indagar y establecer características de tan reducido grupo de personas que presentan esta 

discapacidad dual en etapa escolar, respecto a sus capacidades sensoriales, sus habilidades 

comunicativas y la actitud de sus padres ante la discapacidad. 

 

 

Objetivos 

Objetivo General 

Caracterizar a un grupo de jóvenes sordociegos en etapa escolar, según sus capacidades 

sensoriales, sus habilidades comunicativas y la actitud de sus padres ante la discapacidad. 

 

Objetivos Específicos 

 Establecer el estado actual de las habilidades comunicativas, del grupo de jóvenes 

sordociegos, en etapa escolar. 

 Identificar el desarrollo de las capacidades sensoriales, de los jóvenes sordociegos, 

obtenidas a partir de las anamnesis   

 Reconocer las actitudes de los padres, frente a la discapacidad de los jóvenes sordociegos 

en etapa escolar. 
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Método 

Tipo de investigación y diseño  

Se realiza un estudio descriptivo, en este tipo de estudio, “se busca especificar propiedades y 

características importantes de cualquier fenómeno que se analice. Describe tendencias de un 

grupo o población”. (Hernández, Fernández & Baptista, 2006). En este caso, se caracteriza un 

grupo de jóvenes, respecto a sus capacidades sensoriales, la actitud de sus padres frente a su 

discapacidad y sus habilidades comunicativas. 

El tipo de diseño es transeccional descriptivo, puesto que tiene como objetivo, ubicar en una o 

diversas variables al grupo de jóvenes sordociegos y proporcionar su descripción. 

 

Variables 

Variables atributivas   

La variable habilidades comunicativas, se contextualiza desde las técnicas específicas de 

sordoceguera – Matriz de comunicación (Communication Matrix) de Rowland,  publicada por 

primera vez en 1990 y revisada en 1996 y 2004 y fue diseñada involucrando dos aspectos 

principales de la comunicación: las razones por la que los individuos se comunican y los 

comportamientos que usan para comunicarse (Rowland, 2012).  

La información referida a capacidades sensoriales y de otro tipo de variables de tipo 

madurativo a nivel comunicativo, se toma del instrumento de anamnesis, empleado en la 

Universidad Pedagógica Nacional de Colombia en la Sala de comunicación Aumentativa y 

Alternativa, el cual sirve de insumo inicial para dicha sala en la cual se fortalecen procesos 

comunicativos por medios diferentes al habla y al lenguaje. 
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El instrumento aplicado a padres da inicio con el diligenciamiento de la anamnesis, es decir la 

historia clínica y emocional de cada joven, desde antes de nacer, tomando como base la 

percepción de los progenitores. La segunda parte se refiere a componentes y situaciones, 

individuales y familiares que se presentaron en el momento en el cual se dio el diagnóstico de 

sordoceguera (de Melo & Sobral.2016) tratándose de un cuestionario de actitud parental ante la 

discapacidad, tomado del documento, “Resiliencia materna y ajuste parental ante la discapacidad 

en madres de Centros Educativos Básicos Especiales de Lima Este, 2016” (Briones & Tumbaco, 

2016). 

 

Hipótesis.  

El tipo de sordoceguera en la cual predomina la ausencia de audición y se cuenta con rasgos 

visuales, no alcanzara el nivel 7. Respectivo al dominio del lenguaje, en la escala de habilidades 

comunicativas. 

Los padres de las tres jóvenes sordociegas se encuentran en una fase de adaptación, respecto 

su actitud ante la discapacidad. 

Las habilidades comunicativas de las jóvenes sordociegas se encuentran en el nivel 7    

Participantes 

Esta se obtiene a partir de un muestreo no probabilístico por conveniencia, puesto que la 

elección de los participantes no depende de la probabilidad, sino de las características de la 

investigación. Para este estudio se contó con la participación de tres jóvenes sordociegas, las tres 

de género femenino, en edades de 15, 22 y 23 años, actualmente participan de proceso educativo, 

escolarizadas dos de ellas en institución privada especializada en sordera y sordoceguera y la 
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tercera asiste a colegio público, aula regular, contando con apoyo de mediador. En los tres casos, 

una de las limitaciones sensoriales (auditiva o visual) es de carácter congénito, mientras la 

segunda fue adquirida con el tiempo, lo cual las clasifica en sordoceguera adquirida; de igual 

manera en los tres casos se presentó un diagnóstico de retraso en el desarrollo psicomotor, lo 

cual interfirió en su proceso de adquisición postural, control cefálico, gateo y marcha. Cabe 

señalar como aspecto común, que las jóvenes han asistido a terapias, con acompañamiento 

materno. 

Los participantes que se consideraron aptos para el presente estudio cumplieron con los 

siguientes criterios de inclusión: presentar sordoceguera, congénita en uno o los dos sentidos, sin 

o con síndromes asociados, (síndromes que propician sordoceguera) estar participando en un 

programa de escolarización formal.  

 

Instrumentos 

Es importante tener en cuenta que al realizar una evaluación a una persona con sordoceguera, 

se presentan esquemas diferentes a las estructuras de evaluaciones tradicionales, requiriendo 

flexibilización, funcionalidad y emplear un enfoque global en lugar de técnicas específicas 

aisladas, evidenciando las necesidades específicas de cada sujeto (Guevara, 2011). 

 

Instrumento Habilidades Comunicativas 

El instrumento empleado para valorar las habilidades comunicativas se llama Matriz de 

comunicación (Communication Matrix), que fue publicada por primera vez en 1990 y revisada 
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en 1996 y 2004, estructurada en siete niveles de comportamiento comunicativo que se producen 

durante las primeras etapas de comunicación en individuos con desarrollo típico:  

I. Comportamiento Pre-intencional, II .Comportamiento Intencional, III. Comunicación Pre-

simbólica no convencional, IV. Comunicación Pre-simbólica Convencional, V. Símbolos 

Concretos,  VI. Símbolos Abstractos, VII. Lenguaje. (Anexo 1), cada nivel está compuesto por 

ítems que dan cuenta de las habilidades que deberían estar presentes en cada etapa (Anexo 1) 

Su diligenciamiento se basa en un protocolo de  percepción parental, no es necesario generar 

estructuras artificiales, puesto que se trata de evidenciar habilidades reales desde lo cotidiano, 

siguiendo un formato de valoración en el cual se presentan unos ítems específicos a evaluar.  

La confiabilidad de las respuestas del instrumento depende de la rigurosidad, constancia y 

compromiso en la aplicación, esperando obtener respuestas reales y teniendo en cuenta que 

nunca se encontrarán resultados iguales en dos individuos, tampoco se puede presentar la 

aplicación como una prueba formal o estructurada, puesto que tal como se indica en las 

observaciones mismas de la escala, los sordociegos por lo general no rinden igual en situaciones 

de prueba muy estructuradas y el contexto puede influir positiva o negativamente en las 

respuestas obtenidas. Al finalizar la aplicación se obtiene un gráfico que especifica cada uno de 

los niveles y sus ítems y si estos han sido superados, dominados, emergentes o si no se utilizan. 

Lo que facilita ubicar a cada joven según sus habilidades adquiridas, y dificultades. “Dado que 

Matrix no es una prueba, sino una herramienta de observación directa/inventario de 

comportamiento, no se presta a las estimaciones tradicionales de confiabilidad entre evaluadores. 

De hecho, la fiabilidad radica en las habilidades relativas de observación de los administradores 

y su familiaridad con el niño evaluado” (Rowland, 2012).  La herramienta proporcionada por la 
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matriz de comunicación, paso por un estudio de validez de constructo  en el 2011, en el cual 

expertos en el campo de la comunicación, validaron la claridad y relevancia, de cada uno de los 

24 elementos. 

Los datos que hablan sobre el acuerdo entre observadores están disponibles en proyectos de 

investigación que han utilizado la Matriz para rastrear el cambio de los niños. Por ejemplo, 

Parker (2009) evaluó la confiabilidad entre observadores en los puntajes de  Matrix basándose en 

ver videos y datos escritos sobre tres niños con discapacidad visual y discapacidades del 

desarrollo; ella informa una media de 90% de acuerdo. En otro estudio que incluyó una muestra 

de 19 niños con una variedad de discapacidades severas y múltiples, la correlación producto-

momento de Pearson entre las puntuaciones de padres y profesionales en Matrix fue de 0.926 (p 

<0.01, 2 colas), una tasa de concordancia extremadamente alta entre dos evaluaciones 

independientes del mismo individuo (Rowland, & Fried-Oken, 2010).   

 

Anamnesis    

La anamnesis permitió indagar sobre variables de tipo etiológico, madurativo, familiar y 

ambientales, así como adquirir información referida a las capacidades sensoriales, además 

identificar el nivel de pérdida auditiva y visual. Los datos fueron proporcionados por las madres, 

a través de una entrevista estructurada. Tuvo como objetivo identificar elementos y datos 

relevantes, de la historia de los jóvenes con sordoceguera. Para ello se utilizó el formato de 

anamnesis desarrollado por la Universidad Pedagógica Nacional de Colombia que fue generada 

con el propósito de obtener datos iniciales y de desarrollo, dentro del contexto de las necesidades 
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de acceso a la comunicación aumentativa y alternativa, sistema de comunicación que 

generalmente es utilizado por personas con discapacidad (Anexo 2).  

 

Instrumento aplicado a padres – Cuestionario de actitud parental ante la discapacidad 

La aplicación de este cuestionario permitió medir la etapa de ajuste de los padres respecto a la 

discapacidad de su hijo. Teniendo en cuenta que la forma de asumir la discapacidad puede ser 

una fortaleza u obstaculizar para el desarrollo de procesos tanto sociales como educativos y de 

interacción.  

El instrumento empleado fue el Cuestionario de actitud parental ante la discapacidad 

(Fernández, Oliva, & Calderón, 2013) este contiene una serie de ítems tipo Likert, referidos al 

comportamiento parental, en respuesta de las necesidades del hijo. Se presenta una pregunta, y se 

debe marcar una sola de las cuatro opciones, las cuales son: totalmente de acuerdo, de acuerdo, 

en desacuerdo y totalmente en desacuerdo. Las preguntas se presentan en negativo y en positivo 

(Anexo 3) Al terminar de diligenciar el cuestionario, este se operacionaliza, realizando un ajuste 

parental ante la discapacidad, y dependiendo de los ítems marcados, se realiza una clasificación, 

que determinara en cuál de las tres dimensiones se ubican los padres. Dichas dimensiones son: 

fase de shock, fase de reacción y fase de adaptación, el ítem que se encuentre por encima de 18 

puntos, será el respectivo a la fase, o el de mayor puntaje. “La escala fue evaluada a través del 

coeficiente alfa de Cronbach, obteniéndose un alfa de .728, por lo que se concluyó que el 

instrumento es confiable para medir la etapa de ajuste en que se encuentran los padres respecto 

de la discapacidad que padece el hijo.” (Briones & Tumbaco, 2016). 
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Procedimiento  

La investigación se desarrolló en cuatro fases:  

- La primera fase del estudio implicó, la revisión de investigaciones, que tenían como 

propósito la descripción de indicadores que permitieran evaluar las habilidades 

comunicativas en niños sordociegos. Esta fase terminó con la elección de los 

instrumentos, verificando su validez y confiabilidad. 

- En la segunda fase, se seleccionó la muestra de los jóvenes que podrían cumplir con los 

criterios de inclusión, y luego se realizó citación a los padres de familia, a quienes se les 

explicó el objetivo de la investigación y se procedió a la firma del consentimiento 

informado.  

- En la tercera fase, se aplicó el instrumento Matriz de comunicación (Communication 

Matrix), a fin de ubicar en un nivel comunicativo de los jóvenes sordociegos, a partir del 

reporte de los padres, según lo observado en sus hijos. 

- La cuarta fase corresponde a la obtención de la información de elementos antecedentes a 

través de la anamnesis, que como se mencionó anteriormente, al revisarla o realizarla, 

debe generar unas categorías de análisis a partir de elementos comunes, o significativos 

dentro del proceso de desarrollo comunicativo. Luego se aplicó el cuestionario de actitud 

parental ante la discapacidad, cuyo objetivo era indagar por las percepciones de los 

progenitores frente a la discapacidad. 

- Finalmente se analizaron, caracterizaron y describieron los datos proporcionados por los 

instrumentos en función de la información sociodemográfica, el desarrollo madurativo, la 

historia escolar, la actitud parental ante la discapacidad y las habilidades comunicativas. 
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Respecto a los aspectos éticos del estudio, la aplicación de los instrumentos fue dirigido 

por profesionales de educación especial y psicología, que presenten un dominio 

considerable del tema referido a sordoceguera, de manera empírica y teórica, que dadas 

las características específicas de la población poseían la competencias educativa y 

habilidades terapéuticas, que confirman su experiencia profesional en la presentación de 

normas éticas y legales de confiablidad y manejo de la información. Por lo tanto, se 

aseguró que los participantes que respondieran a la aplicación de los instrumentos, se 

encontraran en uso pleno de sus facultades mentales y firmaran un consentimiento 

informado, el cual se redactó para asegurar la participación de manera voluntaria y 

responsable. En este documento se encontraran especificaciones del objetivo del estudio, 

los derechos de quienes participaban e información de contacto de los investigadores. 

El consentimiento informado se firmó previamente, por cada uno de los participantes, 

padres de familia y por los jóvenes sordociegos, con el aval de sus acudientes, es 

importante aclarar que los datos encontrados en cada uno de los instrumentos, 

especialmente en la anamnesis y el instrumento aplicado a padres, fue mantenido en 

carácter anónimo, bajo estrictos procesos de confidencialidad ya que los fines eran  

totalmente académicos y solo fueron usados para el estudio en cuestión, garantizando el 

bienestar de los participantes, teniendo en cuenta los lineamientos de ley 1080 de 2006 

del Colegio Colombiano de Psicólogos, en el decreto 8430 del Ministerio de Salud y 

Protección Social, como el código ético de la APA (ver anexo 4 ) 
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Resultados 

Los resultados se presentan de manera secuencial en la forma en que fueron aplicados los 

instrumentos, de manera inicial se presenta la caracterización individual de cada una de las 

jóvenes sordociegas, posteriormente la identificación de las variables a manejar desde la 

anamnesis, a continuación la caracterización según el instrumento a padres y finalmente lo 

evidenciado según el instrumento de habilidades comunicativas. 

 

Caracterización Individual 

Sujeto 1- JA 

JA. Es una joven de 23 años, quien nació por parto normal y a los 6 meses de su nacimiento 

fue diagnosticada con atrofia cerebral congénita, a partir de ello surgieron otros dificultades 

como ulceración corneal, retraso psicomotor e hipoacusia bilateral severa, lo cual generó el 

diagnóstico de sordoceguera.  

El retraso psicomotor implicó que su proceso de control cefálico, sedente, marcha y 

esfínteres, se presentara después del tiempo esperado, y tuviera que asistir a terapias de lenguaje.  

En la actualidad solo emite algunos sonidos y palabras.  

Ingresó a proceso escolar a los 12 años, en un colegio para personas sordas, aunque ha 

repetido algunos años, actualmente se encuentra en grado noveno. Se comunica a partir de 

lengua de señas Colombianas (LSC) dada su hipoacusia. 

Se desplaza de manera independiente por espacios conocidos o familiares, pero requiere 

apoyo para actividades externas, dadas sus dificultades visuales. La madre de JA indica que sus 
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expectativas están dirigidas a que la joven pueda sentirse bien en lo que ella quiera hacer, espera 

que sea más independiente y tenga su propio proyecto de vida. 

 

Sujeto 2- LC 

LC. Es una joven de 22 años, su parto fue por cesárea y le informaron a la madre que su hija 

presentaba dificultades en el embarazo, al cuarto mes, cuando asistía a los controles médicos, ya 

que la madre presentó preeclampsia y diagnosticaron rubeola congénita. La mamá según 

informa, tomó la noticia con tranquilidad, decidiendo continuar con el embarazo, decisión que 

fue compartida por el padre de la niña. El parto fue prematura (6 meses y medio), lo cual implicó 

37 días en incubadora, al nacer le falto oxígeno y presentó cianosis (coloración azulada por falta 

de oxígeno). Su diagnóstico actual es de sordoceguera, dado que no hay audición y presenta 

desprendimiento de retina.  

De igual manera se le diagnosticó retraso psicomotor, puesto que tuvo control cefálico hasta 

los tres años con terapia, no gateó y caminó sin apoyo hasta los 5 años; controló esfínteres hasta 

los 5 años, aparte de presentar problemas en las rodillas y displacía de caderas.  

Ingreso a proceso escolar a los 11 años, en un colegio para personas sordas, a la fecha ha 

repetido solo un año, encontrándose en grado cuarto. Se comunica a partir de lengua de señas 

Colombianas (LSC) aunque es un proceso a fortalecer. 

Su desplazamiento es independiente en espacios familiares, aunque no participa comúnmente 

en actividades diferentes a las propuestas por el colegio u hogar, requiriendo apoyo para 

actividades externas, dadas sus limitantes auditivas y visuales. Los padres de la niña indican que 
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sus expectativas están dirigidas a que la joven logre ser feliz y estar cómoda y continúe siendo 

igual o más independiente que ahora, es decir no retroceda en su proceso. 

 

Sujeto 3 SP 

SP. Es una joven de 15 años, quien nació por parto normal. De manera inicial la madre indica 

no saber que estaba embarazada, hasta el cuarto mes, lo cual la tomó por sorpresa y fue difícil 

emocionalmente, al iniciar sus controles médicos hasta este momento, le informaron que 

presentaba placenta baja, al quinto mes tuvo que ser hospitalizada y se generó un parto 

prematuro  (seis meses y medio), por lo cual tuvo que estar 3 meses en incubadora y adicional 

plan canguro.  Cuando tenía un mes de nacida, fue diagnosticada con retinopatía de la 

prematures, lo cual implica dificultades visuales. A los 5 años en el proceso escolar se 

evidenciaron dificultades auditivas, respecto a lo cual el diagnóstico fue, hipoacusia 

neurosensorial bilateral, por lo cual a la fecha hace uso de audífono. Actualmente se clasifica en 

grupo de personas que presentan sordoceguera. 

También se presentó un diagnóstico de retraso psicomotor, dado que procesos como: el 

control cefálico, control sedente, gateo, marcha y control de esfínteres se presentaron después del 

tiempo esperado, al igual que procesos de lenguaje, lo cual requirió terapias. 

Dio inicio al proceso escolar a los 3 años, en aula regular, y repitió varios años; en la 

actualidad se encuentra en grado séptimo, cuenta con mediador que le apoya en su adaptación al 

sistema braille.  

Alcanza niveles de independencia en su desplazamiento en espacios conocidos. En 

actividades externas o no familiares, requiere apoyo, dadas sus dificultades auditivas y visuales. 
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La madre de SP indica que sus expectativas están dirigidas a que la joven se gradué, y pueda 

tener una vida como la de todas las personas, desempeñándose a nivel profesional  y personal. 

 

Caracterización en función de la información sociodemográfica 

Los datos obtenidos para realizar esta caracterización fueron obtenidos del instrumento de 

anamnesis. Determinando que los ítems referidos al momento en el que se realizó el diagnóstico 

inicial, el nivel de escolarización de la madre, el estrato socio económico y el número de 

hermanos de la persona sordociega, hacen parte de la información sociodemográfica, y ninguna 

de las categorías es una constante en los tres sujetos. 

Al analizar esta categoría se encuentra que dicha información sociodemográfica está ligada a 

la madre, encontrándose que tanto el sujeto 2- LC, como el sujeto 3- SP pertenecen al mismo 

estrato, el cual es bajo y en el tercer caso medio alto. En el momento del embarazo solo la madre 

del sujeto 2- LC, se encontraba casada, contando con el apoyo directo de su pareja. El 

diagnóstico inicial se presentó antes del nacimiento y solo en el caso del sujeto 1- JA después; el 

nivel de escolarización de las tres es diferente, con diferentes grados de formación, siendo la 

madre del sujeto 3- SP, la más preparada y en este mismo caso no tuvo más hijos, siendo hija 

única la joven que presenta discapacidad. 

Los datos obtenidos para esta caracterización, son fijos, es decir no dependen de opiniones o 

ideas subjetivas (ver tabla número 1).  
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Tabla 1. Información sociodemográfica 

Ítems 

  

Sujeto  

1 –JA 2 – LC 3SP 

Etapa en la que se realizó el diagnóstico inicial Prenatal  Postnatal Prenatal  

Nivel de escolaridad de la madre 

 

Bachillerato 

 

Secundaria 

incompleta  

Profesional  

Condición civil de la madre  Soltera Casada  Soltera 

Estrato socioeconómico  2 2 4 

Número de hermanos  1 2 0 

Lugar que ocupa entre los hermanos  Mayor  Menor    

 

 

Caracterización en función del desarrollo madurativo 

Esta categoría se describe en función del desarrollo madurativo, de cada una de las jóvenes 

con sordoceguera, datos obtenidos de la anamnesis. Durante el embarazo, sus madres asistieron a 

controles prenatales, pero en ninguno de los casos se cumplieron de manera completa; respecto 

al proceso de parto, sólo en el caso de LC el parto fue por cesárea. En lo que respecta al 

desarrollo motor, de las tres jóvenes, SP fue la única que gateó aunque de manera inadecuada. En 

la información alusiva al lenguaje se destaca que JA y LC se comunican con señas, mientras que 

SP lo hace directamente con palabras, aunque JA alcanza a emitir una que otra palabra.  

Es posible determinar que en los tres casos hay una manifestación comunicativa, sin embargo 

fue en la prueba de habilidades comunicativas donde se logró determinar el nivel en que se 

encontraban. Sin embargo se puede hacer alusión a que las dificultades motoras pudieron haber 

incidido en las dificultades de desarrollo del lenguaje (ver tabla 2). 
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Tabla 2. Desarrollo madurativo  

Ítem 
Sujeto  

1 –JA 2 – LC 3SP 

Número de controles prenatales  4 6 2 

Tipo de parto  Normal  Cesárea  Normal  

Gateo No  No  Si 

Se comunicó con señas Si Si  No  

Se comunica con palabras No No  Si  

Emite palabras Algunas No  Si 

 

Caracterización en función de la historia escolar  

Esta caracterización surge bajo la evidencia de que las tres jóvenes participan de un proceso 

de escolarización, aunque las tres iniciaron en edades diferentes, las tres han sido repitentes 

mínimo de un grado, y en la actualidad dos de ellas se encuentran en bachillerato y una en 

primaria. 

La tabla indica que pese a las dificultades en la obtención de información por medio de los 

canales sensoriales, las tres jóvenes han sido expuestas al estímulo propio de la escolarización y 

el contacto con pares, siendo promovido directamente desde el hogar, sin embargo dados los 

niveles de repitencia y teniendo en cuenta que JA y LC, asisten a una institución educativa 

privada especializada en sordos y sordociegos, mientras que SP asiste a un colegio público con 

mediador, se presume que el nivel de educación no es el mismo en cuanto al trato personalizado 

según las necesidades propias del sordociego, aunque SP, se beneficia del procesos de inclusión 

en aula regular (ver tabla 3) 
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Tabla 3. Historia escolar 

 

Ítem 
Sujeto  

1 –JA 2 – LC 3SP 

Edad de ingreso  12 años  11 años 3 años 

Años repetidos  2 años  1 año 4 años  

Nivel de escolaridad actual Grado 9 Grado 4 Grado 7  

 

 

Caracterización en función de la actitud parental ante la discapacidad 

Para realizar el análisis del cuestionario de actitud parental ante la discapacidad, se tomaron 

tres dimensiones, con sus respectivos ítems a fin de poder determinar si los padres se 

encontraban en fase de shock, fase de reacción, o fase de adaptación  

La primera tabla corresponde a la clasificación de los ítems de la fase de shock, en una escala 

Likert siendo 1 el puntaje más bajo correspondiente a “muy de acuerdo” y 4 el puntaje más alto, 

“muy en desacuerdo”. Al analizar los resultados de cada uno de los padres, se encuentra que la 

madre de SP, es quien más responde a la fase de shock con 12 puntos, y quien menos responde a 

dicha fase es la madre de JA, con 5 puntos. 
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Tabla No 4. Cuestionario de Actitud parental ante la discapacidad- Fase de shock 

No ítem 

Descripción 

Asignación de puntuaciones 

escala Likert 

1 –JA 2 – LC 3SP 

2 Me surgen interrogantes tales como: ¿Por 

qué me ha pasado esto? O ¿Qué es lo que no 

he hecho bien? Cuando pienso en mi hijo(a) 

1 1 2 

3 Me he dado cuenta que me falta información 

sobre por qué mi hijo(a) nació con 

discapacidad 

1 2 3 

5 Me siento incapaz de afrontar la situación de 

discapacidad de mi hijo(a) 
1 4 4 

17 Creo que es importante buscar a nuevos 

profesionales que me puedan brindar un 

diagnóstico sobre lo que ocurre con mi 

hijo(a) 

2 1 
3 

 

 
 5 8 12 

Nota: Muy de acuerdo = 1; De acuerdo = 2; En desacuerdo = 3; Muy en desacuerdo = 4 

 

La siguiente tabla corresponde al análisis de la fase de reacción, en ella de igual manera se 

tomaron las puntuaciones referida a los ítems que la contienen y se presenta un total general, 

esperando evidenciar si hay o no una identificación de los padres con esta fase.  

 

Se encuentra que las madres presentan una puntuación alta, aun mayor que la evidenciada en 

la fase de shock, para los tres casos, razón por la cual, hasta este momento, esta es la fase que 

más se ajusta a las características presentadas por los padres (ver tabla No 5) 
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Tabla No 5. Cuestionario de Actitud parental ante la discapacidad- Fase de reacción 

 

No 

ítem 

 

Descripción 

Asignación de puntuaciones 

escala Likert 

1 –JA 2 - LC 3SP 

4 
Me siento desdichado(a) porque mi 

hijo(a) no es un niño(a) sano 
3 4 3 

6 
Me siento incomodo porque mi hijo(a) 

presenta una discapacidad 
3 4 3 

7 

Evito convivir con otras personas cuando 

estoy con mi hijo(a) porque me siento 

avergonzado 

1 4 4 

8 

Me preocupa que mi hijo(a) no pueda 

hacer las actividades que hacer otros 

niños de su edad 

2 2 2 

9 
Siento pena, rechazo coraje por la 

discapacidad que presenta mi hijo(a) 
2 4 4 

10 
En ocasiones me doy cuenta que fantaseo 

con el hijo(a) sano que anhelaba tener 
2 4 2 

15 

Soy violento con mi hijo(a) cuando 

siento frustración o enojo por que no 

presenta conductas como los otros niños 

de su edad. 

1 4 4 

16 

Me incomodan los comentarios 

desagradables y las actitudes de personas 

que no comprenden al niño 

2 4 3 

19 

Las manifestaciones de afecto y cariño 

que le demuestro a mi hijo(a) tienden a 

ser más protectoras de lo necesario  

2 3 2 

  

18 33 27 
Nota: Muy de acuerdo = 1; De acuerdo = 2; En desacuerdo = 3; Muy en desacuerdo = 4. 

 

 

La última tabla responde a la fase de adaptación, en ella se evidencia que las puntuaciones 

bajaron en relación a la fase anterior, de reacción, aunque son más altos que los de la fase de 

shock, razón por la cual, ninguno de los tres padres clasifica en esta fase. 
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Tabla No 6. Cuestionario de Actitud parental ante la discapacidad- Fase de adaptación 

 

No ítem 

 

Descripción 

Asignación de puntuaciones  

escala Likert 

1 –JA 2 - LC 3SP 

1 

En cuanto al diagnóstico que el médico me dio respecto 

a la presencia de discapacidad en mi hijo(a) estoy: 
2 3 4 

11 

Siento que he hecho todo lo que está en mis manos 

respecto del proceso educativo de mi hijo(a), a fin de 

mejorar la atención que recibe 

3 4 4 

12 

Hablo sobre mis sentimiento, distribución de tareas y 

evaluación de éxitos respecto de la situación de mi 

hijo(a) 

3 3 3 

13 

Mantengo una actitud positiva y optimista frente a la 

situación de mi hijo(a), en relación con sus capacidades 

y limitaciones 

3 3 3 

14 

Hago uso correcto de los recursos y servicios 

disponibles en mi comunidad para la escolarización y 

capacitación laboral de mi hijo(a) 

3 3 3 

18 

Reconozco y doy respuesta con claridad a los deseos y 

necesidades de mi hijo(a) que permiten su adaptación y 

desarrollo óptimo 

2 4 3 

  

 

Total escala adaptación  17 22 23 
Nota: Muy de acuerdo = 4; De acuerdo = 3; En desacuerdo = 2; Muy en desacuerdo = 1. 

 

En esta tabla general del nivel de ajuste parental, se encuentran condensados los resultados 

finales, de los puntajes obtenidos en los tres análisis de las fases a las cuales se podrían ubicar los 

padres. Obteniendo que los tres se identifican con la fase de reacción, en la cual “después del 

primer impacto, la madre presenta distintas reacciones que pueden llegar a ser desajustadas, hay 

una carga de emociones y sentimientos como la cólera, culpa, depresión, o pena, rechazo y 

sobreprotección.” (Briones, & Tumbaco, 2016). (ver tabla No 7) 
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  El nivel al que pertenecen los padres debe ser respectivo a un puntaje de por encima de 18, o el más alto en su 

defecto. 

 

 

Caracterización en función de las habilidades comunicativas – Niveles de comunicación 

Fue necesaria la aplicación del instrumento que valora las habilidades comunicativas, en cada 

una de las tres jóvenes, permitiendo evidenciar el nivel comunicativo en el cual se encuentra y 

determinando que aspectos han sido superados, cuales dominados, los emergentes y los no 

utilizados. 

A partir de ello, se encontró la constante de que han sido superados, el nivel I., 

Comportamiento Pre-intencional y en nivel II Comportamiento Intencional, con todos los ítems 

que los componen, y las variantes se encuentran en los siguientes niveles, del III al VII, Tal 

como se evidencia en las gráficas de resultados de aplicación de cada sujeto. 

 

Sujeto 1- JA 

Al realizar la aplicación del instrumento se hace referencia a que es una joven independiente 

dentro de espacios familiares y se hace entender de alguna manera, llamando la atención cuando 

no es observada, emitiendo sonido guturales, chillidos o diciendo silabas o palabras cortas. 

Reconoce la necesidad del acompañamiento del otro y de esta misma manera se sirve de él.  

Tabla No 7. Nivel de ajuste parental ante la discapacidad  

Nivel de ajuste parental Padres a quienes se aplicó el cuestionario 

Sujeto 1 Sujeto 2 Sujeto 3 

Shock 5 8 12 

Reacción 18 33 27 

Adaptación 17 22 23 

Total 40 63 62 
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En la conducta de JA se observa que se encuentra oscilando entre el nivel comunicativo 5 y 6, 

con algunos pendientes en el 5, pero con habilidades propias del 6. (Ver figura 1) 

 

Figura 1. Resultados Matriz de Comunicación. Sujeto 1- JA 

 

 

Sujeto 2- LC 

A aplicar la prueba de habilidades comunicativas los padres de la joven indican que es muy 

independiente y que pocas veces pide algo, siempre se direcciona ella misma hacia lo que 

necesita y si por alguna razón no es de fácil acceso, busca la manera de conseguirlo, por lo cual 

rara vez emite sonidos guturales o algún tipo de manifestación lingüística, los padres indican que 

es demasiado tranquila y de hecho no genera ningún tipo de dificultad su cuidado, según lo 
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evidenciado en la figura 2 se observa que LC, oscila entre el nivel 5 y 6 de los niveles 

comunicativos, pero se mantiene más en el 5, aunque ha adquirido elementos propios del 6 

Figura 2. Resultados Matriz de Comunicación. Sujeto 2 - LC 

 

 

 

Sujeto 3- SP 

Cuando se realiza la aplicación del instrumento, la madre de la niña informa que SP, hace uso 

del lenguaje debido a que ella nació con retinopatía de la prematurez, indicando pérdida de la 

visión, pero solo hasta los cuatro años le diagnosticaron hipoacusia bilateral, por lo cual alcanzó 

a hacer uso del lenguaje y a seguir procesos imitativos propios para aprender a hablar, 

actualmente se ayuda de los audífonos para potenciar el sonido, sin embargo este se pierde en 
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espacios grandes, o con mucha gente. De esta manera se evidencia en la figura 3 que SP se 

encuentra en el nivel 7. Lenguaje. 

 

Figura 3. Resultados Matriz de Comunicación. Sujeto 3 -SP 

 

 

 

A continuación se realiza una caracterización de los niveles 3, 4, 5, 6, y 7, en relación a los 

tres sujetos, ya que no se presentaron como constantes.  

De manera específica, se encuentra que en el nivel III Comunicación Pre-simbólica no 

convencional, JA lo ha dominado en su totalidad al igual que SP, mientras que LC manifiesta un 
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desempeño emergente en el aspecto C3 que corresponde a “pedir una nueva acción” (ver figura 

4) 

 

       Figura 4. Nivel 3 Comunicación Pre-simbólica no convencional 

 

En el nivel IV Comunicación Pre-simbólica Convencional, se evidencia que JA, se encuentra 

con la mayoría de ítems dominados, menos 1, C15. Que corresponde a “hacer preguntas”. LC 

presenta 12 ítems dominados y dos emergentes, C2 “pide más de una acción y C4 “pide más de 

un objeto”. SP manifiesta 7 ítems dominados, 6 no se utilizan y 1 en emergente, C12 que se 

relaciona con “dirige la atención de usted hacia algo” (ver figura 5). 
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Figura. 5.  Nivel 4 Comunicación Pre-simbólica convencional 

 

El nivel V. Símbolos Concretos, muestra como resultados que JA, presenta seis ítems 

dominados, ocho no se utilizan y tres emergentes.  LC uno dominado, cinco emergentes y once 

no se utilizan. SP tiene doss dominados, uno emergente y catorce no se utilizan (figura 6). 

 

 

Figura 6. Nivel 5. Símbolos concretos 
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En el nivel VI. Símbolos Abstractos, muestra como resultados que, JA en este nivel ha 

dominado todos los ítems. LC Siete dominados, 9 emergentes, y uno no se utiliza; mientras que 

en SP todos los ítems se encuentran dominados (ver figura 7) 

 

 

Figura 7. Nivel 6. Símbolos abstractos 

 

Y finalmente el nivel VII. Lenguaje, muestra como resultados que JA, se encuentra con 1 ítem 

dominado, seis emergentes, y 10 no se utilizan. LC no utiliza ninguno, a diferencia de SP quien 

los utiliza todos, lo que indica que SP emplea los códigos del lenguaje (ver figura 8). 
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Figura 8 Nivel 7. Lenguaje 

Es importante tener en cuenta que cuando un nivel se encuentra superado, es porque se ha 

dado paso totalmente al siguiente nivel de comunicación, tal como sucedió en los tres casos en el 

nivel 1 y 2. Dominado, hace referencia a que realiza la acción independientemente, siempre que 

surge la oportunidad, se podría decir que de manera espontánea o por iniciativa propia, en 

diferentes contextos y con diferentes personas. Emergente, que actúa de manera irregular, Sólo 

interviene cuando recibe indicaciones o recomendaciones. Sólo hace esto en uno o dos contextos 

o con una sola persona. Y él no se utiliza, no necesariamente es negativo, puesto que si bien es 

cierto que puede no darle manejo debido a que aún no lo reconoce, también puede marcarse no 

se utiliza por que ya ha superado la etapa en que debía emplearlo o simplemente no lo requiere 

porque se encuentra en un nivel más avanzado o sus habilidades no lo requieren. 
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Discusión 

El propósito de esta investigación fue caracterizar a un grupo de jóvenes sordociegos en etapa 

escolar, según sus capacidades sensoriales, habilidades comunicativas y la actitud de sus padres 

ante la discapacidad. En este apartado se discuten los hallazgos, conclusiones, limitaciones y 

recomendaciones a partir de los resultados que fueron presentados en la sección de resultados  

Para este estudio se contó con la participación de dos jóvenes diagnosticadas con 

sordoceguera congénita y una con sordoceguera adquirida. Se debe tener en cuenta que cuando 

se habla de sordoceguera congénita, la persona debió nacer con limitaciones o ausencia total de 

la visión y la audición o presentar esta condición  antes del inicio de la adquisición del lenguaje. 

(Gómez, Arregui, & Antón, 2012). Dos de las jóvenes presentan mayor limitación auditiva que 

visual y se comunican por medio de lengua de señas colombianas (JA y LS), mientras la tercera 

tiene mayor dificultad visual, para compensar sus limitaciones auditivas usa audífono, razón por 

la cual presenta manejo de lenguaje, aunque con ciertas dificultades. El acceso a la educación no 

ha sido un proceso fácil según lo referido por las madres, razón por la cual en los tres casos se ha 

presentado perdida de año en un contexto de aula regular, y ninguna de las tres se encuentra en el 

grado que se esperaría para la edad, estando las tres en extra edad. JA y LC aunque no presentan 

mayores ingresos económicos, participan de educación privada, lo que se debe a que en el primer 

caso, la madre tiene acceso directo a la institución puesto que trabaja allí como voluntaria y 

participa a través de ella en el proceso de visibilización de la población sorda y sordociega. En 

cuanto a LC, se encuentra que no hay constancia en el proceso académico, debido a diversas 

razones, como la distancia de las instituciones respecto a su lugar de vivienda, lo cual les 

dificulta el desplazamiento, y por ende influye el carácter económico, lo cual de alguna manera 
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justifica la razón por la cual hasta ahora se encuentra en cuarto de primaria, si se le suma que 

ingreso a estudiar hasta los 11 años y los grados repetidos. Probablemente si fuera más constante 

en el proceso escolar, y se manifestara mayor interés de parte familiar respecto a dicho proceso, 

la joven evidenciaría mayores avances a nivel de interacción y comunicación. Análisis 

estadísticos han encontrado  que el nivel socioeconómico está bajamente correlacionado con el 

rendimiento escolar, siendo de mayor influencia la atmósfera en el hogar (White, 1982).  

En el Caso de SP, participa de educación pública, lo cual se justifica en que a pesar de que 

cuenta con medios económicos, asiste a un colegio distrital que le ofrece docente de apoyo a la 

inclusión y adicionalmente mediador, dada su condición de discapacidad visual.  En los tres 

casos el inicio en educación regular fue tardío, y la edad de ingreso a la educación formal puede 

favorecer los procesos de interacción social y por ende contribuir al desarrollo de las habilidades 

comunicativas (Hartmann, E. 2012). Si este proceso se hubiera efectuado de manera temprana 

probablemente los alcances de socialización, interacción y comunicativos se presentarían de 

manera más óptima. 

Respecto a las características demográficas, se encuentran diferencias específicas en las tres 

jóvenes; JA y LC, pertenecen a estratos socioeconómicos bajos, mientras que SP a uno medio 

alto, lo cual influyó y sigue influyendo en la accesibilidad a terapias en términos económicos, es 

decir las madres manifiestan en los dos primeros casos que no hay constancia en refuerzos 

externos o actividades adicionales que estimulen más allá de lo que el medio y el entorno pueda 

proporcionar a sus hijas y ello se debe a que no siempre se tiene el acceso y facilidad económica.  

 Si se revisa la situación actual de cada una de las jóvenes respecto a las expectativas que 

manifiestan sus respectivos padres, se encuentra que en el caso de JA, la madre de la niña curso 
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hasta bachillerato y espera que su hija desarrolle el mayor nivel de autonomía posible, pero no 

genera mayores expectativas a nivel profesional o laboral. Los padres de LC, no terminaron la 

educación básica y ellos indican que lo que esperan es que su hija sea feliz, este tranquila y no le 

falte lo necesario. Y la madre de SP, quien es profesional indica que espera que su hija alcance 

logros significativos a nivel académico y personal.  Visto de este modo, el nivel educativo de los 

padres puede estar relacionado con el desarrollo del lenguaje por la calidad en las interacciones 

(Moreno et al, 2010; Keegstra, A. L., Knijff, W. A., Post, W. J., & Goorhuis-Brouwer, S. M 

,2007). Y aún más cuando se presentan los estímulos adecuados desde edades tempranas, Ortega, 

Torres, Garrido y Reyes (2006) indican que una conducta que incentiva y genera un entorno 

productivo para el hijo es la de brindar el apoyo emocional al momento de cubrir las necesidades 

tanto afectivas como materiales durante sus primeros años y a su vez logre autonomía para el 

resto de su vida. 

La situación y condición de las tres jóvenes independientemente de sus diferencias, se 

encuentran en un punto de necesidad común, en el cual según Van Dijk (1967) la comunicación 

y el lenguaje evolucionan en relación a la interacción del ambiente con las personas que nos 

rodean, lo cual también sucede con las personas sordociegas, pero específicamente para ellas 

juega un papel fundamental la interpretación del interlocutor como mediador, según el contexto. 

 

Caracterización en función de sus capacidades sensoriales  

Para desarrollar este apartado fue necesario remitirse a las condiciones prenatales y 

postnatales que caracterizaron su desarrollo madurativo; en los tres casos al mes de nacidas ya se 

contaba con un diagnóstico médico, JA presentaba atrofia cerebral congénita,  ulceración corneal 
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e hipoacusia bilateral severa, LC hipoacusia bilateral y desprendimiento de retina del ojo derecho 

y SP retinopatía de la prematures, lo cual en los tres casos genero retraso psicomotor, ninguna 

realizo acciones como sentarse, gatear, pararse, caminar, dentro de los rangos de edad esperados, 

sino uno o dos años después y con el apoyo de terapias integrales y el desarrollo del lenguaje 

solo se dio de manera interactiva en el sujeto 3. SP, ya que el sujeto 1. JA solo logra emitir 

algunas palabras cortas y el sujeto 2. LC, tan solo sonidos y silabas.  

Un aspecto importante a tener en cuenta, es que a partir de lo indicado, quien alcanzó el nivel 

7 de lenguaje fue precisamente el sujeto 3. SP, ella inicialmente presentaba una discapacidad 

visual dada su diagnóstico de retinopatía de la prematures, y fue hasta los cinco años que se 

diagnosticó hipoacusia bilateral, aunque no es claro desde que momento se estaba presentando, 

ello implicó que alcanzara a tener acceso al lenguaje, a escucharlo, copiarlo e imitarlo, lo que 

posteriormente se continuó fortaleciendo con ayuda de audífono. Evidenciando actualmente 

diferencias en las habilidades comunicativas; lo cual podría constituirse en un argumento a favor 

de algunas investigaciones que señalan un periodo crítico para su desarrollo (Biaystok, Kroll, 

2018; Leisman, G; Mualem, R.; Mughrabi, 2015) 

 

Caracterización en función de la actitud parental   

De acuerdo con la aplicación del instrumento Cuestionario de actitud parental ante la 

discapacidad,  los padres en los tres casos se encuentran en fase de reacción, es decir que aunque 

reconocen las limitaciones propias de la sordoceguera y pueden generar estímulos que 

promuevan el desarrollo de habilidades comunicativas, los padres aun presentan un conflicto 

interno, que tiene que ver más con sus propios deseos, aunque reflejados en su hijo. Esta es más 
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una etapa de transición, en la cual el padre tiene que asimilar completamente para poder dar paso 

a generar todos los estímulos que su hijo requiera independientemente de los resultados. (Zárate, 

Fernández, & González, 2014). Se podría suponer, que dada la edad de las tres jóvenes y que el 

diagnóstico de discapacidad dual fue otorgado desde etapas tempranas, esta fase de reacción ya 

hubiese sido superada, pero se evidencia en el discurso de las tres madres, cierta nostalgia 

respecto a lo que no se ha logrado y/o lo que esperaban que hubiese sucedido, pero nunca ocurrió 

(en los aspectos comunicativos y sociales en general) y se reafirma con los resultados y 

respuestas especificas presentadas por ellas. Respecto a esto, se debe tener en cuenta que los 

procesos de duelo ante la discapacidad por parte de los padres, toma su tiempo y en muchas 

ocasiones nunca se supera. Ante el nacimiento de un hijo con discapacidad Núñez (2003), 

Vallejo (2001) y Ortiz (2014) señalaron que la madre afronta una crisis inesperada y de desajuste 

que la impacta de forma negativa, lo que hará que tenga que adaptarse de manera instantánea a la 

situación, pero cabe resaltar que cada caso es distinto ya que pueden reacomodarse ante la 

situación o por el contrario quedarse estancadas en el proceso. Martínez y Leonhardt (2009) 

mencionaron que las mujeres con hijos con discapacidad cumplen un rol más activo en su 

cuidado debido a que desarrollan un vínculo más cercano y significativo. 

 

Caracterización en función de las habilidades comunicativas    

Para evaluar las habilidades comunicativas se aplicó el instrumento de Communication Matrix 

que permitió obtener los niveles de comunicación, en los cuales se encuentra cada joven, a través 

de las tablas sistematizadas de los niveles comunicativos, es posible analizar que el sujeto. JA, se 

encuentra en un nivel 6, Símbolos Abstractos, lo cual indica que ha dado inicio al 
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reconocimiento de elementos que no necesariamente deben estar presentes o ser tangibles, 

relacionándolos con el significado que ha generado y para el caso con la seña que se ha otorgado,  

aunque de igual manera se evidencian algunos aspectos aún por resolver del nivel 5. Símbolos 

concretos. Es decir se encuentra en una transición, siendo capaz de asimilar situaciones, aunque 

el objeto y/o sujeto no se encuentre presente y así mismo generar comunicación respecto a ello, 

que en su caso es en lengua de señas. El sujeto 2. LC, también transita entre el nivel 5 y el 6, 

pero contrario al sujeto 1, este corresponde más al nivel 5, Símbolos Concretos,   lo cual indica 

que este requiere algo más tangible para poder regenerar simbolización y aun no alcanza el 

reconocimiento total de la relación objeto palabra, la cual también para él se da por medio de 

señas y el sujeto 3. SP, ha alcanzado el nivel 7 Lenguaje, tal como se puede evidenciar cuando 

hace uso de palabras y genera conversaciones, sin necesidad de relacionarlas con el objeto 

presente, aunque con ciertas dificultades en la estructura verbal, razón por la cual asiste a terapia 

de lenguaje, aunque su proceso lectoescrito lo realiza en braille. 

 

 

Conclusiones 

 A partir de lo analizado se entiende la importancia de la estimulación que presente el medio 

para alcanzar habilidades comunicativas, tanto por parte del entorno como de las personas como 

tal, y se reconoce que las dificultades comunicativas no están dadas por el simple hecho de 

presentar sordoceguera, sino más bien por la cantidad de estímulos presentados que fortalezcan 

lo que se encuentra presente (Freeman, 1991).  Sin embargo hay una ventaja clara entre quienes 

presentan rasgos de audición o inicialmente no son sordos, puesto que el lenguaje es imitativo y 
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la persona puede adquirirlo aun cuando posteriormente alcance una sordera total, lo cual no 

sucede con quien tiene más rasgos visuales o inicialmente ve, ya que aunque puede imitar gestos 

o movimientos, no realizará el proceso imitativo del lenguaje, aunque logre alcanzar 

comunicarse por medio se señas manuales.  

 

La sordoceguera aunque es una discapacidad que cuenta con rasgos específicos, demuestra a 

partir de esta investigación y caracterización que aún hay mucho por indagar y trabajar respecto 

a su reconocimiento y las relaciones que se puedan establecer con el fin de categorizar o entender 

un poco más el funcionamiento y desarrollo de las capacidades comunicativas y sociales que son 

el mayor reto de esta población, no se podrán establecer a menos que se parta de un completo 

reconocimiento de la discapacidad como tal, pero no simplemente en cuanto a etiología, causas o 

métodos que puedan ser empleados para la comunicación e interacción, sino partiendo desde el 

reconocimiento mismo de la persona que tiene capacidades, que debe ser reconocida como un 

igual, que tiene opiniones, sensaciones y sentimientos, aunque la manera de expresarlos e 

interactuar con el mundo se pueda presentar de una manera diferente, reconociendo que puede 

lograr independencia, pero parte de un fuerte proceso de estimulación, acompañamiento y 

mediación que inicialmente corresponde a los padres o a quienes asuman este rol, punto en el 

cual se debe trabajar con las dos partes como punto esencial de un desarrollo óptimo. Se debe 

entender que el sujeto que padece sordoceguera es más que un diagnostico o una limitación 

sensorial, de hecho el ser sordociego no lo define como persona, sino sus capacidades, y las 

habilidades que puede desarrollar a partir de sus propias dificultades de interacción y 

comunicación.  
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Otro aspecto importante es una temprana detección de la discapacidad dual, puesto que son 

muy escasos los casos en los cuales se presente de manera congénita, o en el mismo nivel la 

sordera, que la ceguera, desde el nacimiento, este reconocimiento permitirá que tanto quien 

presenta esta afectación, como su familia, actúen de manera oportuna respecto a las necesidades 

y destrezas que debe adquirir esta persona para lograr una interacción adecuada y propia con el 

medio. Teniendo en cuenta que una persona sordociega puede alcanzar éxito educativo, 

comunicativo y social, siempre y cuando se le presenten los medios para que lo alcance.  

 

Limitaciones  

Es necesario enfatizar en la dificultad que se presentó para acceder a los instrumentos 

empleados, dado que una limitación latente, son los instrumentos de valoración para la población 

sordociega. En Colombia se han desarrollado algunos protocolos, pero aún no están validados y 

se presentan para respuestas abiertas, más cualitativas, lo cual genera dificultades en el momento 

de consolidar la información, caracterizar y categorizar. Se encuentra información muy antigua, 

aunque valida y con un fuerte peso teórico, pero que no tiene versiones recientes y/o 

actualizadas. También protocolos y check list en otros idiomas, que no han sido validados para la 

población colombiana (ni latinoamericana en general). Esta limitación hace que el acceso de esta 

población se limite mucho más en instituciones educativas, tanto públicas como privadas, puesto 

que es lógico que los profesionales no se sientan con las herramientas suficientes o necesarias 

para la intervención. 

En cuanto a la Anamnesis, si bien es cierto podría parecer el instrumento de más fácil acceso, 

no es así cuando se trata de búsqueda de información inicial, respecto a discapacidades 
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específicas y en este caso que resalten el lenguaje o la comunicación. La información obtenida en 

la búsqueda, suele ser muy corta y concisa, y con carácter más clínico o para acceder a servicios 

educativos, sin abordar en profundidad, o más allá de preguntar la edad en la que habló o si se 

comunica con palabras, de igual manera dejando de lado aspectos motores previos, que son de 

vital importancia para el desarrollo del lenguaje.  

El instrumento para evaluar las habilidades comunicativas en personas sordociegas fue quizás 

el más complejo de obtener, se tuvo que realizar una revisión de literatura muy minuciosa, para 

encontrar que baterías, check list o protocolos se habían generado para la evaluación de esta 

población, siendo la información escasa, teniendo que recurrir a minucidades de búsqueda. Se 

encontraron instrumentos antiguos, que se consideran continúan siendo de alto impacto como lo 

es la escala Callier Azusa (Stillman, 1985), la cual de manera inicial se pensó implementar en 

este estudio, pero que tal como la mayoría de instrumentos hallados se encuentra en otro idioma, 

requiriendo de validación de contenido, puesto que evidentemente fue formulada para contextos 

y culturas diferentes. Finalmente se encontró una evaluación de habilidades de comunicación- 

Communication Matrix (Rowland, 2012) la cual se puede aplicar en el formato en línea y se 

pueden sistematizar las respuestas, adicional a que se encuentra en varios idiomas que incluyen 

el español, está validada y es posible encontrar artículos y estudios que la han empleado. El 

último instrumento es el de actitud parental, sobre el cual es difícil encontrar instrumentos 

completos, validados y que permitan una sistematización de sus respuestas, adicional a que el 

contenido corresponda a la forma en la cual actúan y actuaron de manera inicial respecto a la 

discapacidad presentada en sus hijos, y permita dar respuestas claras sin que se generen 

susceptibilidades por la forma en que se presentan las preguntas. Dadas las características 
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requeridas, luego de la búsqueda se determinó aplicar el Cuestionario de Actitud Parental ante la 

Discapacidad, (Briones, & Tumbaco, 2016)  presentado en un estudio en el Perú, y que se 

encuentra en idioma español. 

Respecto a la población, también se encontraron limitaciones, de manera inicial se esperaba 

fueran niños, lo cual no fue posible dado que por las características de la discapacidad, es poco 

común la sordoceguera congénita y con el mismo nivel de compromiso en los dos sentidos, es 

más común encontrar sordoceguera ligada a un síndrome especifico, que en la mayoría de casos, 

inicia con la ausencia o disminución de alguno de los dos sentidos, sea sordera o ceguera y 

progresivamente se va desarrollando la limitación del otro sentido, que de igual manera, puede 

llegar a ser total o parcial. Posteriormente, se estableció que la población tendría como criterio de 

inclusión, que por lo menos la limitación en uno de los dos sentidos, se hubiese presentado de 

manera congénita y los jóvenes sordociegos, se encontraran en etapa escolar independientemente 

de la edad, reconociendo que los procesos educativos, no se dan de igual manera que en personas 

que cuentan con todos sus sentidos y adicional se presentan las limitaciones sociales y la 

exclusión.  

Respecto a la búsqueda de esta población, es preciso anotar las limitaciones y el obstáculo que 

generan, no precisamente las personas sordociegas sino quienes los acompañan o rodean, puesto 

que no permiten el acceso a la información, ni a las personas, sin restricciones, lo cual aún no es 

claro porque se presenta, pudiendo ser recelo, miedo, u otra razón, que aparte de limitar el 

reconocimiento de la discapacidad, minimiza su visibilización, lo cual a fin de cuentas perjudica 

a la población sordociega en general, y obstaculiza la generación de más estudios al respecto.  
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Aportes 

A partir de esta investigación se pueden generar otras investigaciones que permitan responder 

a las siguientes preguntas:  

¿Cuáles son las relaciones existentes entre el desarrollo de las habilidades comunicativas y el 

tipo de estructura perceptiva conservada en la sordoceguera? 

¿Cuál es la influencia de la estimulación y acompañamiento parental en el desarrollo de las 

habilidades comunicativas en las personas sordociegas?   

Es posible a partir de este tipo de estudios contribuir a las siguientes  discusiones teóricas: 

relación entre pensamiento y lenguaje, el papel de la representación en el desarrollo del lenguaje, 

las etapas del desarrollo en la cuál es posible consolidar el lenguaje, los periodos críticos en el 

desarrollo del lenguaje.  
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Anexos 

Anexo 1 

Evaluación de habilidades comunicativas.  

 

Matriz de Comunicación: Opciones para Preguntas y Respuestas 

©Charity Rowland, 2011 

 

CÓMO EMPEZAR...  

 

Por favor marque UNO de los cuatro enunciados siguientes que mejor describa las 

destrezas de comunicación de su niño. 
 

 ____A. Mi niño(a) no parece tener control sobre su cuerpo aún. La única forma en que yo sé 

que quiere algo es porque se molesta o se queja cuando está infeliz o no está cómodo 

(usualmente se calma cuando yo logro averiguar qué lo molesta), y sonríe o hace ruiditos cuando 

está contento. Si marcó este enunciado, vaya a la Sección A (página 2) 

 

 ____ B. Mi niña(o) tiene control sobre sus propios comportamientos, pero no los usa para tratar 

de comunicarse conmigo. No viene a mí a dejarme saber qué es lo  

que quiere, pero me es fácil averiguarlo, porque trata de hacer las cosas por sí misma. Ella (Él) 

sabe lo que quiere y su comportamiento me muestra lo que quiere. Si se le acaba algo de comer, 

ella (él) tratará de conseguir más en vez tratar de que yo le dé más. Si marcó este enunciado, 

vaya a la Sección B (página 3)  

 

____C. Mi niño(a) claramente trata de comunicarme sus necesidades. Sabe cómo hacer para 

conseguir que yo haga algo por él. Usa varios comportamientos (como señalar, sacudir la cabeza, 

jalarme del brazo o mirar repetidamente a mí y a lo que quiere) para comunicarse conmigo. Por 

ejemplo, cuando quiere más leche, puede que le dé su taza o que apunte al refrigerador. Si marcó 

este enunciado, vaya a la Sección C (página 5) 

  

____D. Mi niña(o) me deja saber lo que quiere mediante alguna forma de comunicación 

simbólica (tal como habla, palabras impresas, Braille, imágenes simbólicas, objetos 

tridimensionales simbólicos o lenguaje de señas). Cuando usa sus símbolos, es claro que 

comprende sus significados. Si marcó este enunciado, vaya a la Sección C (página 5) 

 

 

 

SECCIÓN A  

En esta etapa su niño no parece tener control sobre sus propios comportamientos, y da la 

apariencia de que sobre todo reacciona a sensaciones. Son sus reacciones lo que le muestra 

cómo se siente.  
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A1. Expresa Incomodidad. ¿Puede darse cuenta de cuándo su niño no está cómodo (con dolor, 

mojado, hambriento, asustado)? En tal caso, ¿qué hace su niño(a) para que usted piense que no 

está cómodo(a)?  

 

Movimientos corporales  
• Cambio en postura (ponerse rígido, retorcerse, volver la espalda)  

• Movimientos de los miembros (patear, manotear o dar brazadas)  

• Movimientos de la cabeza (volverla)  

 

Expresiones Faciales  
• Hacer muecas  

 

Vocalizaciones  
• Llorar, gruñir o pujar, gritar.  

 

A2. Expresa Comodidad. ¿Puede darse cuenta de cuándo su niño está contento, cómodo o de 

buen ánimo? En tal caso, ¿qué hace su niño (a) para que usted piense que está cómodo(a)?  

 

Movimientos Corporales  
• Cambio en la postura (ponerse rígido, relajarse)  

• Movimientos de los miembros (patear, manotear)  

• Movimientos de la cabeza (cabecear)  

 

Expresiones Faciales  
• Sonreír  

 

Vocalizaciones  
• Hacer ruidos de deleite y de incomodidad  

 

A3. Expresa Interés en Otras Personas. ¿Puede darse cuenta de cuándo su niño se interesa por 

otra gente? En tal caso, ¿qué es lo que hace su niño(a) para hacerle saber que está interesado(a) 

en usted o en otra gente?  

 

Movimientos Corporales  
• Cambio en la postura (ponerse rígido, relajarse)  

• Movimientos de los miembros (patear, manotear)  

• Movimientos de la cabeza (cabecear)  

 

Expresiones Faciales  
• Sonreír  

 

Vocalizaciones  
• Hacer ruidos de deleite y de incomodidad  
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¿Tiene también su niño algunos comportamientos que aparentan estar bajo su control (que 

son intencionales)? Si es así, vaya a la sección B y vea si puede contestar “Si” a cualquiera 

de esas preguntas.  

 

 

 

Sección B  

En esta etapa, su niño es capaz de hacer cosas a propósito (intencionalmente), pero todavía no 

se ha dado cuenta de que puede comunicarle cosas a usted utilizando su comportamiento. Por 

ejemplo, puede llorar o dar vueltas por el piso para agarrar su biberón cuando quiera beber 

más, pero no parece lloriquear para hacer que usted le traiga el biberón.  

 

B1. Protesta. ¿Puede notar que su niño no quiere algo específico, como cierta comida, un 

juguete o un juego que usted esté jugando, como que le hagan cosquillas? En tal caso, ¿qué hace 

su niño para hacerle ver que no quiere algo? 

  

Movimientos Corporales  
• Cambio en la postura (ponerse rígido, relajarse)  

• Movimientos de los miembros (patear, manotear)  

• Movimientos de la cabeza (cabecear)  

 

Expresiones Faciales  
• Cara de desagrado, muecas  

 

Vocalizaciones  
• Lloriquear, chillar  

 

B2. Continúa una Acción Deseada. ¿Puede notar a veces que a su niño le gustaría seguir con 

una acción o actividad que usted acaba de dejar de hacer con él (como caballitos, jugar a las 

palmadas, jugar con un juguete musical)? En tal caso, ¿qué hace su niño para hacerle ver que le 

gustaría seguir con cierta actividad?  

 

Movimientos Corporales  
• Movimientos de la cabeza (cabecear)  

• Movimientos de los brazos (manotear)  

• Movimientos de las piernas (patear)  

 

Expresiones Faciales  
• Sonreír  

 

Vocalizaciones  
• Hacer ruidos de deleite y de incomodidad  
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B3. Obtiene Más de Algo. ¿Puede notar a veces que su niño quiere más de algo específico 

(como comida o un juguete)? En tal caso, ¿qué hace su niño para hacerle ver que quiere más de 

algo?  

 

Movimientos Corporales  
• Se acerca al objeto deseado  

• Movimientos de la cabeza (mover la cabeza hacia adelante, cabecear)  

• Movimientos de los brazos (manotear)  

• Movimientos de las piernas (patear)  

• Tomar el objeto deseado  

 

Expresiones Faciales  
• Sonreír  

 

Vocalizaciones  
• Hacer ruidos de deleite y de incomodidad  

 

Visual  
• Mirar al objeto deseado  

 

B4. Llama la Atención. ¿Hace su niño algo para atraer su atención a él, aun cuando no esté 

intentando atraer su atención de manera intencionada? En tal caso, ¿qué comportamientos tiene 

su niño que atraen su atención?  

 

Movimientos Corporales  
• Se acerca a la persona  

• Movimientos de la cabeza (mover la cabeza hacia adelante, cabecear)  

• Movimientos de los brazos (manotear)  

• Movimientos de las piernas (patear)  

 

Expresiones Faciales  
• Sonreír  

 

Vocalizaciones  
• Hacer ruidos de deleite y de incomodidad  

 

Visual  
• Mirar a la persona  

 

¿Tiene además su niño algunos comportamientos que él (ella) usa claramente con el 

propósito de comunicarle algo a usted? Si es así, vaya a la Sección C y vea si puede 

contestar “Si” a cualquiera de esas preguntas 

 



92 

CAPACIDADES SENSORIALES,  ACTITUD PARENTAL, Y HABILIDADES 

COMUNICATIVAS EN SORDOCIEGOS. 

 

Sección C  

En esta etapa, su niño sabe que si hace ciertas cosas, usted reaccionará de  

ciertas maneras, y utiliza sus comportamientos para comunicarse de manera muy 

intencionada. Hay muchas formas en las que un niño puede comunicarse de manera 

intencionada. Algunas maneras implican símbolos (habla, lenguaje de signos, símbolos de 

imágenes, símbolos tridimensionales); otros implican gestos específicos o movimientos 

corporales; algunos implican sonidos tempranos que todavía no son habla. Algunos niños con 

discapacidades físicas agudas pueden usar aparatos electrónicos para comunicarse. 

Cualquiera que sea el comportamiento de su niño para comunicarse, lo importante aquí es 

que usa dichos comportamientos intencionalmente, obviamente tratando de comunicarle algo 

específico.  

 

C1. Rechaza o Rehúsa Algo. ¿Le muestra su niño de forma intencional que no quiere ciertas 

cosas o actividades? En tal caso, ¿qué hace su niño para  rechazar o negar algo?  

 

Movimientos corporales  
• movimientos de todo el cuerpo (torcerse, voltearse)  

• movimientos de cabeza (voltear cabeza completamente o de lado)  

• movimientos de brazos o manos  

• movimientos de las piernas (patear, pisotear)  

 

Vocalizaciones  
• gritar, lloriquear  

• vocalización entonada (“ah – ah”)  

 

Expresiones faciales  
• mueca de disgusto  

 

Gestos Simples  
• empujar para alejarlo al objeto o la persona  

 

Gestos Convencionales  
• darle a usted el objeto no deseado  

• sacudir la cabeza “No”  

 

Símbolos Concretos  
• rechaza foto o dibujo del objeto no deseado  

• rechaza el objeto que representa el objeto no deseado  

 

Símbolos Abstractos  
• palabra hablada (“no”, “terminado”)  

• seña manual (“no”, “parar”)  
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• palabra impresa (“no”, “terminado”)  

• palabra en Braille (“no”, “parar”)  

• símbolo tridimensional abstracto (para “no”, “parar”)  

• Símbolo bidimensional abstracto (para “no”, “parar”)  

 

Lenguaje  
• Combina dos o más símbolos abstractos (“parar eso”, “no querer”, “no ir afuera”)  

 

C2. Pide Más de una Acción. ¿Le muestra su niño intencionalmente que quiere más de una 

acción que usted acaba de parar de hacer (como jugar a esconderse y aparecer, o darle 

movimiento a un juguete)? En tal caso, ¿qué hace su niño para mostrarle que quiere más de una 

acción?  

 

Movimientos corporales  
• movimientos de todo el cuerpo (abalanzarse)  

• movimientos de brazos o manos (manotear)  

• movimientos de las piernas (patear)  

Vocalizaciones  
• balbucear, chillar, reír  

• vocalización entonada (“ah – ah”)  

 

Expresiones faciales  
• Sonrisa  

 

Visual  
• La mira a usted  

 

Gestos Simples  
• Tomar su mano  

• Tocarla a usted  

• Tratar de alcanzarla a usted o darle un golpecito para atraer atención  

• Activar el interruptor (para quien tiene problemas ortopédicos)  

 

Gestos Convencionales  
• Llamarla para que se acerque  

• Tenderle los brazos (como para alzarlo)  

• Asentir con la cabeza  

 

Símbolos Concretos  
• indica foto o dibujo de la actividad deseada  

• indica el objeto que representa la actividad deseada  

• hace pantomima de la actividad deseada  

 

Símbolos Abstractos  
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• palabra hablada (“más”, “cosquilla”)  

• seña manual (“más”, “cosquilla”)  

• palabra impresa (“más”, “cosquilla”)  

• palabra en Braille (“más”, “cosquilla”)  

• símbolo tridimensional abstracto (“más”, “cosquilla”)  

• símbolo bidimensional abstracto (“más”, “cosquilla”)  

 

Lenguaje  
• Combina dos o más símbolos abstractos (“más cosquillas”, “hacer otra vez”)  

 

C3. Pide una Nueva Acción. ¿Le indica su niño de forma intencional que quiere realizar una 

actividad (una que no estuviera haciendo un momento antes)? En  

tal caso, ¿cómo le pide (u ordena) su niño una nueva acción?  

 

Movimientos corporales  
• movimientos de todo el cuerpo (rebotar como en la nueva acción)  

• movimientos de brazos o manos (mover brazos como en la nueva acción)  

• movimientos de las piernas (patear)  

 

Gestos Simples  
• Tomar su mano  

 

Gestos Convencionales  
• Llamarla para que se acerque  

• Tenderle los brazos (como para alzarlo)  

• Vocalizaciones entonadas  

 

Símbolos Concretos  
• indica foto o dibujo de la actividad deseada  

• indica el objeto que representa la actividad deseada  

• hace mímica del sonido que va con la actividad deseada – tal como una tonada.  

 

Símbolos Abstractos  
• palabra hablada “cosquilla”)  

• seña manual (“cosquilla”)  

• palabra impresa (“cosquilla”)  

• palabra en Braille (“cosquilla”)  

• símbolo tridimensional abstracto (“cosquilla”)  

• símbolo bidimensional abstracto (“cosquilla”)  

 

Lenguaje  
• Combina dos o más símbolos abstractos (“Quiero cosquillas”, “quiero columpio”)  
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C4. Pide Más de un Objeto. ¿Le muestra su niño intencionalmente que quiere más de algo 

(como un juguete o algo de comida, después de haber probado un poco? En tal caso, ¿cómo le 

pide su niño más de un objeto?  

 

Movimientos corporales  
• movimientos de todo el cuerpo (abalanzarse sobre el objeto)  

• mover la cabeza hacia el objeto deseado  

• movimientos de brazos o manos (manotear)  

• movimientos de las piernas (patear)  

 

Vocalizaciones  
• agitarse, chillar  

 

Expresiones faciales  
• sonrisa  

 

Visual  
• Mira al objeto  

 

Gestos Simples  
• Guiar su mano hacia, o jalarla, hacia el objeto deseado  

• Tocar el objeto deseado (sin tomarlo)  

• Tratar de alcanzar el objeto o darle un golpecito  

• Activar el interruptor (para quien tiene problemas ortopédicos)  

 

Gestos Convencionales  
• Mirar repetidamente de usted al objeto deseado  

• Apunta al objeto deseado  

 

Símbolos Concretos  
• indica foto o dibujo del objeto deseado  

• indica el objeto que representa el objeto deseado  

• hace pantomima del objeto deseado  

• hace mímica del sonido del objeto deseado  

 

Símbolos Abstractos  
• palabra hablada (“más”, “bola”)  

• seña manual (“más”, “bola”)  

• palabra impresa (“más”, “bola”)  

• palabra en Braille (“más”, “bola”)  

• símbolo tridimensional abstracto (“más”, “bola”)  

• símbolo bidimensional abstracto (“más”, “bola”)  

 

Lenguaje  
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• Combina dos o más símbolos abstractos (“más jugo”, “quiero más burbujas”)  

 

C5. Elige. ¿Elige su niño de forma intencional entre dos o más artículos que le ofrezca al mismo 

tiempo? (Asegúrese de que su niño está consciente de  

todas las opciones que se le presentan y no señala simplemente el primer artículo). En tal caso, 

¿cómo elige sus opciones?  

 

Movimientos corporales  
• movimientos de todo el cuerpo (abalanzarse sobre el objeto)  

• mover la cabeza hacia el objeto deseado  

 

Visual  
• Mira al objeto deseado  

 

Gestos Simples  
• Guiar su mano hacia, o jalarla, hacia el objeto deseado  

• Tocar el objeto deseado (sin tomarlo)  

• Tratar de alcanzar el objeto o darle un golpecito  

• Activar el interruptor (para quien tiene problemas ortopédicos)  

 

Gestos Convencionales  
• Mirar repetidamente de usted al objeto deseado  

• Apuntar al objeto deseado  

 

Símbolos Concretos  
• indica foto o dibujo del objeto deseado  

• indica el objeto que representa el objeto deseado  

• hace pantomima del objeto deseado  

• hace mímica del sonido del objeto deseado  

 

Símbolos Abstractos  
• palabra hablada (“eso” o nombre del objeto)  

• seña manual (“eso” o nombre del objeto)  

• palabra impresa (nombre del objeto)  

• palabra en Braille (nombre del objeto)  

• símbolo tridimensional abstracto (nombre del objeto)  

• símbolo bidimensional abstracto (nombre del objeto)  

 

Lenguaje  
• Combina dos o más símbolos abstractos (“ese”, “quiero carro”, “Yo quiero la bola”)  

 

C6. Pide un Objeto Nuevo. ¿Le muestra su niño de forma intencional que quiere un nuevo 

objeto (como un juguete o comida) que está dentro de su alcance visual, auditivo, táctil? En tal 

caso, ¿cómo le pide su niño objetos nuevos?  
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Movimientos corporales  
• movimientos de todo el cuerpo (abalanzarse sobre el objeto)  

• mover la cabeza hacia el objeto deseado  

 

Visual  
• Mira al objeto  

 

Gestos Simples  
• Guiar su mano hacia, o jalarla, hacia el objeto deseado  

• Tocar el objeto deseado (sin tomarlo)  

• Tratar de alcanzar el objeto o darle un golpecito  

• Activar el interruptor (para quien tiene problemas ortopédicos)  

 

Gestos Convencionales  
• Mirar repetidamente de usted al objeto deseado  

• Apunta al objeto deseado  

 

Símbolos Concretos  
• indica foto o dibujo del objeto deseado  

• indica el objeto que representa el objeto deseado  

• hace pantomima del objeto deseado  

• hace mímica del sonido del objeto deseado  

 

Símbolos Abstractos  
• palabra hablada (“carro”)  

• seña manual (“carro”)  

• palabra impresa (“carro”)  

• palabra en Braille (“carro”)  

• símbolo tridimensional abstracto (“carro”)  

• símbolo bidimensional abstracto (“carro”)  

 

Lenguaje  
• Combina dos o más símbolos abstractos (“quiero carro”, “quiero bola”)  

 

C7. Pide Objetos que están Ausentes. ¿Le pide su niño de forma intencional cosas (juguetes, 

comida, gente) que no están presentes en el entorno inmediato (cosas que están fuera de su 

alcance visual, auditivo, táctil, en otra habitación, etc.)? En tal caso, ¿cómo le pide su niño un 

objeto ausente?  

 

Símbolos Concretos  
• indica foto o dibujo del objeto deseado  

• indica el objeto que representa el objeto deseado  

• hace pantomima del objeto deseado  



98 

CAPACIDADES SENSORIALES,  ACTITUD PARENTAL, Y HABILIDADES 

COMUNICATIVAS EN SORDOCIEGOS. 

• hace mímica del sonido del objeto deseado  

 

Símbolos Abstractos  
• palabra hablada (“más”, “bola”)  

• seña manual (“más”, “bola”)  

• palabra impresa (“más”, “bola”)  

• palabra en Braille (“más”, “bola”)  

• símbolo tridimensional abstracto (“más”, “bola”)  

• símbolo bidimensional abstracto (“más”, “bola”)  

 

Lenguaje  
• Combina dos o más símbolos abstractos (“más jugo”, “quiero más burbujas”)  

 

C8. Pide Atención. ¿Intenta su niño de forma intencional atraer su atención? En tal caso, ¿cómo 

le pide su niño su atención?  

 

Gestos Simples  
• movimientos de brazos o manos (manotear)  

• movimientos de las piernas (patear)  

• Tocarle a usted  

• Activar el switch o “dispositivo de llamada”  

 

Vocalizaciones  
• Murmullos suaves, chillar  

 

Expresiones faciales  
• sonrisa  

 

Visual  
• lo mira a usted  

 

Gestos Convencionales  
• Le hace seña a usted de que se acerque  

• Apunta a usted  

 

Símbolos Abstractos  
• palabra hablada (“mira”, “mamá”)  

• seña manual (“mira”, “mamá”)  

 

Lenguaje  
• Combina dos o más símbolos abstractos (“papa, mira”, “mírenme”)  

 

C9. Muestra Afecto. ¿Le muestra su niño a usted o a otras personas afecto de forma 

intencional? En tal caso, ¿qué es lo que hace su niño para mostrar afecto?  
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Gestos Simples  
• movimientos de brazos o manos (manotear)  

• tocar a la persona  

 

Vocalizaciones  
• murmullos, chillar  

 

Gestos Convencionales  
• Abrazos, besos, acariciar a alguien.  

 

Símbolos Abstractos  
• palabra hablada (“amor”)  

• seña manual (“amor”)  

• palabra impresa (“amor”)  

• palabra en Braille (“amor”)  

• símbolo tridimensional abstracto (“amor”)  

• símbolo bidimensional abstracto (“amor”)  

 

Lenguaje  
• Combina dos o más símbolos abstractos (“te amo”, “yo amo a mamá”)  

 

C10. Saluda a Gente. ¿Hace su niño intencionalmente alguna seña para decir “hola” o “adiós” 

cuando alguien llega o se va? En tal caso, ¿cómo saluda o se despide su niño? 

  

Gestos Convencionales  
• Dice “adiós” o “hola” agitando la mano  

 

Símbolos Abstractos  
• palabra hablada (“hola”, “adiós”)  

• seña manual (“hola”, “adiós”)  

• palabra impresa (“hola”, “adiós”)  

• palabra en Braille (“hola”, “adiós”)  

• símbolo tridimensional abstracto (“hola”, “adiós”)  

• símbolo bidimensional abstracto (“hola”, “adiós”)  

Lenguaje  
• Combina dos o más símbolos abstractos (“adiós, mamá”, “buenos días, papá”)  

 

C11. ¿Ofrece o Comparte Cosas con Otros? ¿Le ofrece o comparte su niño cosas con usted 

intencionalmente, sin esperar nada a cambio? En tal caso, ¿cómo le ofrece su niño algo o lo 

comparte con usted?  

 

Gestos Convencionales  
• Le da o le muestra algo a usted  
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• Vocalizaciones entonadas  

 

Símbolos Abstractos  
• palabra hablada (“tuyo”)  

• seña manual (“tuyo”)  

• palabra impresa (“tuyo”)  

• palabra en Braille (“tuyo”)  

• símbolo tridimensional abstracto (“tuyo”)  

• símbolo bidimensional abstracto (“tuyo”)  

 

Lenguaje  
• Combina dos o más símbolos abstractos (“tu galleta”, “eso es para ti”)  

 

C12. Dirige la Atención de Usted Hacia Algo. ¿Le dirige su niño de forma intencional la 

atención hacia algo en lo que él está interesado (como si dijese “mira eso”)? En tal caso, ¿cómo 

hace su niño para hacer que su atención se dirija a algo?  

 

Visual  
• Mira repetidamente del objeto o lugar a usted y viceversa.  

 

Gestos Convencionales  
• Apuntar a algo  

• Vocalización entonada  

 

Símbolos Abstractos  
• palabra hablada (“mira”, “allí”)  

• seña manual (“mira”, “allí”)  

 

Lenguaje  
• Combina dos o más símbolos abstractos (“hacia allí”, “mira eso”)  

 

C13. Usa Fórmulas Sociales Educadas. ¿Usa su niño de forma intencional normas de 

educación en la interacción social como pedir permiso antes de hacer algo, indicando “por 

favor”, “gracias” o “discúlpeme”? En tal caso, ¿qué  fórmulas sociales de educación utiliza su 

niño?  

 

Gestos Convencionales  
• Vocalizaciones entonadas (sonido inquisidor para “¿puedo?”)  

• Apunta hacia algo (como preguntando si puede tomarlo)  

 

Símbolos Abstractos  
• palabra hablada (“por favor”)  

• seña manual (“por favor”)  

• palabra impresa (“por favor”)  
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• palabra en Braille (“por favor”)  

• símbolo tridimensional abstracto (“por favor”)  

• símbolo bidimensional abstracto (“por favor”)  

 

Lenguaje  
• Combina dos o más símbolos abstractos (“si, por favor”, “mami, ¿puedo?”)  

 

C14. Responde a Preguntas de "Sí" y "No." ¿Indica intencionalmente su niño “sí”, “no” o “no 

lo sé” para responder a una pregunta? En tal caso, ¿cómo contesta su niño preguntas de “sí” o 

“no”?  

 

Gestos Convencionales  
• Asiente “si” con la cabeza  

• Sacude “no” la cabeza  

• Se encoge de hombros  

 

Símbolos Concretos  
• indica foto o dibujo que representa “si” o “no”  

 

Símbolos Abstractos  
• palabra hablada (“si”, “no”)  

• seña manual (“si”, “no”)  

• palabra impresa (“si”, “no”)  

• palabra en Braille (“si”, “no”)  

• símbolo tridimensional abstracto (“si”, “no”)  

• símbolo bidimensional abstracto (“si”, “no”)  

 

Lenguaje  
• Combina dos o más símbolos abstractos (“no sé”)  

 

C15. Hace Preguntas. ¿Le hace preguntas su niño (sin que necesariamente tenga que utilizar 

palabras), esperando claramente una respuesta de su parte? En tal caso, ¿cómo le hace su niño 

una pregunta?  

 

Vocalizaciones  
• Vocalizaciones entonadas (sonido inquisidor)  

 

Símbolos Abstractos  
• palabra hablada (“¿quién?”, “¿qué?”, “¿por qué?”)  

• seña manual (“¿quién?”, “¿qué?”, “¿por qué?”)  

• palabra impresa (“¿quién?”, “¿qué?”, “¿por qué?”)  

• palabra en Braille (“¿quién?”, “¿qué?”, “¿por qué?”)  

• símbolo tridimensional abstracto (“¿quién?”, “¿qué?”, “¿por qué?”)  

• símbolo bidimensional abstracto (“¿quién?”, “¿qué?”, “¿por qué?”)  
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Lenguaje  
• Combina dos o más símbolos abstractos (“¿por qué no?”, “¿quién va para la casa?””)  

 

C16. Nombra Cosas o Gente. ¿Nombra o etiqueta su niño objetos, gente o acciones, ya sea 

espontáneamente o como respuesta a una pregunta hecha por usted (como “¿qué es eso?”)? En 

tal caso, ¿cómo nombra su niño algo?  

 

Símbolos Concretos  
• indica foto o dibujo del objeto/persona/lugar/actividad  

• indica el objeto que representa el objeto/persona/lugar/actividad  

• hace pantomima de la acción u objeto  

• hace mímica del sonido del objeto  

 

Símbolos Abstractos  
• palabra hablada (“nombre del objeto”)  

• seña manual (“nombre del objeto”)  

• palabra impresa (“nombre del objeto”)  

• palabra en Braille (“nombre del objeto”)  

• símbolo tridimensional abstracto (“nombre del objeto”)  

• símbolo bidimensional abstracto (“nombre del objeto”)  

 

Lenguaje  
• Combina dos o más símbolos abstractos (“ese carro”, “éste tu carro”)  

 

C17. Hace Comentarios. ¿Le da su niño información sobre las cosas de forma espontánea (sin 

preguntarle) en forma de comentarios (“qué bonito”, “caliente”, etc.)? En tal caso, ¿cómo hace su 

niño un comentario?  

 

Símbolos Concretos  
• indica foto o dibujo del objeto/persona/lugar/actividad  

• indica el objeto que representa el objeto/persona/lugar/actividad  

• hace pantomima de la acción u objeto  

 

Símbolos Abstractos  
• palabra hablada (“bonito”, “frío”)  

• seña manual (“bonito”, “frío”)  

• palabra impresa (“bonito”, “frío”)  

• palabra en Braille (“bonito”, “frío”)  

• símbolo tridimensional abstracto (“bonito”, “frío”)  

• símbolo bidimensional abstracto (“bonito”, “frío”)  

 

Lenguaje  
• Combina dos o más símbolos abstractos (“tú, agradable”, “eso muy frío”) 
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Anexo 2 

Anamnesis 

Sala de comunicación Aumentativa y Alternativa 

Persona que proporciona la información: ____________________________________ 

Fecha: ____________________________________ 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

I. Datos personales del usuario de CAA 

 

Nombres y Apellidos: ___________________________________________________ 

Fecha de Nacimiento:  Día____ Mes______ Año _______   Lugar: ______________ 

Edad: __________________ 

Motivo de Consulta: ____________________________________________________ 

Diagnóstico inicial: _____________________________________________________ 

______________________________________________________________________ 

¿Cuándo se realizó el diagnóstico inicial?_________________________________ 

¿Dónde realizó el diagnóstico?____________________________________ 

¿Quién realizó el diagnóstico? ____________________________________ 

_____________________________________________________________________ 

_____________________________________________________________________ 

EPS (Afiliación)________________________    

 

 

II. Datos familiares 

 Madre cabeza de familia: ______ Convive con el padre del niño(a) o joven:: _____ 

 Nombre de la madre: ________________________________________________ 

Estado civil: : _____________ Dirección: ________________________________ 

Barrio: ___________Localidad: ___  Estrato_____                                           

Nivel de Escolaridad:_____________ 

      Teléfono:  ____________   Celular: ________________Ocupación: ____________ 
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      III Historia del niño 

  

3.1.  Aspectos hereditarios: 

Antecedentes familiares:  ________________________________________________ 

_____________________________________________________________________ 

 

3.2. Aspectos prenatales: 

Respuesta emocional ante el embarazo: __________________________________         

_____________________________________________________________________ 

Tiempo de gestación: ______________________ 

Evolución del embarazo y/o dificultades del embarazo: _____________________ 

 

    Asistió a controles prenatales: Si: ____ No : ____ Cuantos: __________________ 

  ¿En qué mes inicio el control prenatal?: ___________________________________ 

3.3. Aspectos perinatales 

  Parto a término:  

     Normal          Inducido           Cesárea           Fórceps            

     (Reflejos, anoxias) ___________________________________________________      

     Dificultades: 

  Cianosis (coloración azulada por falta de oxígeno)                          

  Anoxia (deficiencia de oxígeno en la sangre)                    

  Hipoxia  (Suministro inadecuado de oxígeno)              

  Incubadora                          

 Nombre del padre: __________________________________________________ 

      Dirección: ____________________Barrio:_____________ Localidad: ______ 

      Estrato_____    

      Teléfono:______________  Celular : _____________Ocupación: ____________   

       Nivel de Escolaridad: __________________ 

 Número de hermanos: _______ Lugar que ocupa: ____________________ 
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3.4. Lactancia 

       Materna: ____      Biberón: _____         Destete: ____           Sonda: ______ 

       Cuanto tiempo de lactancia: ___________________________________________ 

       Alimentación Actual: _________________________________________________           

__________________________________________________________________ 

 

3.5. Sueño 

        Duerme durante el día: Si: ____ No: ____  Cuantas horas: ____________ 

        Duerme durante la noche: Si: ____ No: ____  Cuantas horas: __________ 

        Duerme: Solo: ________ Acompañado: _______ Con quien: ____________ 

 

3.6. Enfermedades:  _________________________________________________ 

  ____________________________________________________________________ 

      Traumas, Caídas y/o Golpes: ____________________________________________ 

   ____________________________________________________________________ 

IV. Desarrollo 

               ¿A qué edad fue el control de esfínteres?: ________________________ 

        Enuresis: (emisión no voluntaria de orina): ______________________  

        Encopresis: (defecación involuntaria):  __________________________           

        Control diurno: ___________  Control nocturno: ________________ 

 

4.1 Aspectos motores: 

Control cefálico: Si: ____ No: ____    A qué edad: ________________ 

Control Sedente: Si: ____ No: ____   Gateo: Si: ____ No: ____     

Marcha con apoyo: Si: ____ No: ____     

Marcha Independiente: Si: ____ No: ____     

Dificultades motoras específicas: _______________________________________ 

_____________________________________________________________________ 
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 4.2 Aspectos de lenguaje: 

¿Emite sonidos guturales?: Si: ____ No: ____   ¿Cuáles?: _____________________ 

¿Emite sonidos balbuceo?: Si: ____ No: ____ ¿Cuáles?: _____________________ 

¿Emite sonidos silábicos?: Si: ____ No: ____ ¿Cuáles?: _____________________ 

¿Emite palabras?   Si: ____ No: ____    ¿Cuáles?: ____________________________ 

¿Emite frases?     Si: ____ No: ____     ¿Cuáles?: ____________________________ 

 

¿Cuándo y cómo empezaron los problemas del lenguaje? ___________________ 

_____________________________________________________________________ 

¿Utiliza gestos para expresarse? Si: ____ No: ____     ¿Cuáles?: _______________ 

¿Se comunica a través de la deixis? Si: ____ No: ____      

¿Presenta ecolalia? Si: ____ No: ____   Inmediata  _____  Diferida: _____ 

¿Repite palabras dichas por otros? Si: ____ No: ____      

¿Produce todos los sonidos y palabras? Si: ____ No: ____    

¿Inicia tópicos conversacionales? Si: ____ No: ____      

 ¿Puede explicar una historia leída o algo que haya visto en televisión? Si: _ No: _              

ENTIENDE: 

¿Palabras?: Si: ____ No: ____        ¿Conversaciones?: Si: ____ No: ____        

¿Uso de objetos?: Si: ____ No: ____    ¿Órdenes verbales?: Si: ____ No: ____        

¿Reconoce objetos por el nombre?: Si: ____ No: ____ ¿Escribe? Si: ____ No: ____      

¿Puede leer y entender un texto sencillo?: Si: ____ No: ____      

¿Copia números,  letras, palabras?: Si: ____ No: ____      

¿Qué lee?: ________________________________________________________ 

 

4.3 Comportamiento sexual 

 Manifestaciones: ____________________________________________________ 

  ___________________________________________________________________ 

 Actitud de los padres: ________________________________________________ 

____________________________________________________________________ 
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4.4 Factores ambientales:   

¿Qué actividades realiza durante el día?: ___________________________________ 

¿Quién cuida de él?: ____________________________________________________ 

Algunas actividades que disfruta: _________________________________________ 

¿La interacción se dificulta por los problemas de comunicación? Si: ____ No: ____      

¿Cómo es su participación en conversaciones?: Activa: ____ No activa: _____ 

¿En qué lugar de la casa permanece?: _____________________________________ 

¿A dónde acostumbra ir?: ________________________________________________ 

¿Se encuentra con otras personas conocidas o que le agraden?: Si: ____ No: ____ ¿Con 

quién?: _________________________________ 

Condiciones socioeconómicas de la familia: 

La madre trabaja: Si: ____ No: ____ El padre trabaja: Si: ____ No: ____ 

Recibe ingresos adicionales: Si: ____ No: ____ Cuales: _______________________ 

Vive en casa: Propia: ___ Arrendada: ___ Familiar: ___ 

¿Cómo está constituida la familia?:  

Padre: ___ Madre: ____ Padres: ____ Otro familiar: ____ Cual: __________________ 

 

4.4 Factores socioemocionales:  

Estímulos:  _________________________________________________________ 

Sanciones: _________________________________________________________ 

Intereses: __________________________________________________________ 

JUEGOS: 

Relaciones en el juego: ______________________________________________ 

Relación del niño con sus pares:   ______________________________________ 

Relación del niño con los adultos: ______________________________________ 

Relación del niño con extraños: ________________________________________ 
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V. Historia escolar  

 

Edad de ingreso a la escuela: _____________   Años repetidos: __________  

Se encuentra escolarizado actualmente: Si: ____ No: ____   

Nombre de la institución: _____________________________________________ 

Grado en el que se encuentra: ___________   Jornada: _____________ 

Tipo de apoyo en la institución: ________________________________________ 

Dificultades: _________________________________________________________ 

 

VI. Historia terapéutica 

 

¿Recibe actualmente algún tipo de terapia?: Si: ____ No: ____ ¿Cuál? __________ 

Nombre de la institución: __________________________________________________ 

 

Fecha de inicio: ______________________________ 

VII. ABC 

¿Se viste solo?: Si: ____ No: ____   Con ayuda:  ____    

¿Se baña solo?: Si: ____ No: ____   Con ayuda: ____     

¿Sabe utilizar dinero?: Si: ____ No: ____  Lo distingue: Si: ____ No: ____ 

¿Responde al teléfono?: Si: ____ No: ____ 

¿Puede ir a pasear solo?: Si: ____ No: ____                           

¿Puede comer solo?: Si: ____ No: ____     

¿Necesita utensilios especiales?: Si: ____ No: ____ Cuales: _________________    

¿Cumple órdenes?: Si: ____ No: ____ 

¿Cumple con los compromisos escolares?: Si: ____ No: ____  

 Con apoyo: Si: ____ No: ____ 

¿Presenta selectividad alimentaria?: Si: ____ No: ____   

¿Tiene dieta específica?: Si: ____ No: ____ ¿Por qué?: ______________________ 

_____________________________________________________________________ 
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¿Cuál?: _______________________________________________________________ 

 _____________________________________________________________________ 

 

VIII. Ayudas técnicas  

 

¿Utiliza ayudas técnicas?: Si: ____ No: ____   ¿Con qué frecuencia? ___________ 

¿Cuáles?: __________________________________________________________ 

¿Para qué?: _______________________________________________________ 

 

IX. EXPECTATIVAS DE LOS PADRES DE FAMILIA 

 

  ____________________________________________________________________ 

  ____________________________________________________________________ 

  ____________________________________________________________________ 

  ____________________________________________________________________ 

  ____________________________________________________________________ 

  ____________________________________________________________________ 

 

 

 

 

 

 

 

OBSERVACIONES: 
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Anexo 3 

Instrumento aplicado a padres 

CUESTIONARIO DE ACTITUD PARENTAL ANTE LA DISCAPACIDAD 

 

Indicaciones: Este cuestionario contiene una serie de frases cortas que permite hacer una 

descripción de ti mismo (a). Para ello, debes indicar, con qué frecuencia cada una de las 

oraciones que aparecen a continuación suele pasar más, de acuerdo a como te sientes, piensas o 

actúas la mayoría de las veces. 

Responde de manera sincera, tomando en cuenta que no hay respuestas correctas o incorrectas. 

 

Nº Ítem Totalmente 

de acuerdo 

De 

acuerdo 

En 

Desacuerdo 

Totalmente 

en 

desacuerdo 

 

1 En cuanto al diagnóstico que el 

médico me dio respecto a la presencia 

de discapacidad en mi hijo(a) estoy: 

    

2 Me surgen interrogantes tales como: 

¿Por qué me ha pasado esto? O ¿Qué 

es lo que no he hecho bien? Cuando 

pienso en mi hijo(a) 

    

3 Me he dado cuenta que me falta 

información sobre por qué mi hijo(a) 

nació con discapacidad 

    

4 Me siento desdichado(a) porque mi 

hijo(a) no es un niño sano 

    

5 Me siento incapaz de afrontar la 

situación de discapacidad de mi hijo(a) 

    

6 Me siento incomodo porque mi hijo(a) 

presenta una discapacidad 

    

7 Evito convivir con otras personas 

cuando estoy con mi hijo(a) porque me 

siento avergonzado 

    

8 Me preocupa que mi hijo(a) no pueda 

hacer las actividades que hacer otros 

niños de su edad 

    

9 Siento pena, rechazo coraje por la 

discapacidad que presenta mi hijo(a) 

    

10 En ocasiones me doy cuenta que 

fantaseo con el hijo(a) sano que 
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anhelaba tener 

11 Siento que he hecho todo lo que está 

en mis manos respecto del proceso 

educativo de mi hijo(a), a fin de 

mejorar la atención que recibe 

    

12 Hablo sobre mis sentimiento, 

distribución de tareas y evaluación de 

éxitos respecto de la situación de mi 

hijo(a) 

    

13 Mantengo una actitud positiva y 

optimista frente a la situación de mi 

hijo(a), en relación con sus 

capacidades y limitaciones 

    

14 Hago uso correcto de los recursos y 

servicios disponibles en mi comunidad 

para la escolarización y capacitación 

laboral de mi hijo(a) 

15  

    

15 Soy violento con mi hijo(a) cuando 

siento frustración o enojo por que no 

presenta conductas como los otros 

niños de su edad. 

    

16 Me incomodan los comentarios 

desagradables y las actitudes de 

personas que no comprenden al niño 

    

17 Creo que es importante buscar a 

nuevos profesionales que me puedan 

brindar un diagnóstico sobre lo que 

ocurre con mi hijo(a) 

    

18 Reconozco y doy respuesta con 

claridad a los deseos y necesidades 

de mi hijo(a) que permiten su 

adaptación y desarrollo óptimo  
 

    

19 Las manifestaciones de afecto y cariño 

que le demuestro a mi hijo(a) tienden a 

ser más protectoras de lo necesario  
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Operalización de las variables 

 

Ajuste parental ante la discapacidad 
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 Anexo 4 

 Consentimiento Informado Para Padres 

“Capacidades sensoriales, actitud parental ante la discapacidad y habilidades 

comunicativas en  jóvenes sordociegos” 

 

Yo _____________________________________ identificada(o) con cédula de ciudadanía 

número ______________ de la ciudad de ______________ en calidad de representante legal de 

____________________________ identificado con tarjeta de identidad número 

______________, declaro que se me ha informado con antelación sobre los instrumentos a 

aplicar y que el proceso será realizado por la educadora especial, estudiante de maestría en 

psicología, Maryury Y. Jerez J. identificado (a) con cédula de ciudadanía número ___________  

de la ciudad de Bogotá. 

Se me ha aclarado, que la información suministrada durante el proceso es de carácter 

confidencial y será utilizada a favor del proceso de investigación, “Capacidades sensoriales, 

actitud parental ante la discapacidad y habilidades comunicativas en  jóvenes sordociegos”  

 

Respecto al procedimiento, se me informo que el tiempo previsto para la aplicación de los 

instrumentos es de aproximadamente 2 horas, y la forma de realización  de los mismos, están 

encaminados hacia los objetivos de la investigación, dichos instrumentos constan de tres 

formatos, el primero respectivo a la anamnesis, del niño(a) o joven que presenta sordoceguera, el 

segundo referido a los procesos comunicativos (Comunicación matrix) y el tercero es un 

cuestionario de actitud parental ante la discapacidad, enfatizando que los tres serán diligenciados 

por el padre o madre, desde su percepción.  

Además los resultados de la investigación, me serán compartidos, al igual que lo evidenciado en 

el instrumento que presenta el nivel comunicativo en el cual se encuentra mi hijo (a). Sé que 

tengo derecho a suspender el proceso en el momento que lo desee, sabiendo de antemano que 

esto dificultará o impedirá que se complete el proceso de aplicación de los instrumentos y por 

ende de los resultados. 

Teniendo claridad frente a lo planteado y habiendo comprendido la información,  doy 

mi consentimiento para iniciar la implementación a partir de este momento. 

 

 

Firma representante legal   

 

 

Firma Investigador principal 
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