o U N O
nruC nrve N
o ®w o > 1
© o N
Od O N )
© O \(@© ©
8= &> o
cd 239 5
© = ¥ O =
nc 2 c o
O o © ©
=) m <
a ? o0 3
@© ©

© .
- = kel
© Wa 35
= 3
©

>

' &

Universidad deValladolid
FACULTAD DE MEDICINA

Master en Rehabilitacion Visual
MEMORIA TRABAJO FIN DE MASTER TITULADO
La sordoceguera. Calidad de vida y
participacion social.

TT:02:0Z 0202/90/SZ eyds} e ODSY1IA SILNINH VLIHVIN :UOS/SS 01USWINI0P 1S9 3P S/ajuewly soj/|3 ‘aiuasaid [e [enbi syusweloexs
189S BI9Qap G3M Zejlaiul NS Us SUR)NSaI 0JUBWNIOP [J *A°A'D BlUdsaid |8 BIZNPOJIUI BUIIH 8P UQIDRIILIBA 8P OIDIAISS |9p S9ARI] B A ‘PIlOpR|[eA 8p PePISIBAIUN B] 8P [BNUIA BUIDLO €| & epadde
001U01103]9 [eulBlIO NS U0 auasald |3 Jef8100 eled 4A4/8-DV00+5789-G903-22T0 'S8 opeubise "q°A'D |3 ‘aiquialdid ap 6T dP £002/6S Ao B 8p pnuIA Us opewll opIs By Ojuawnoop djuasaid |3




TT:02:0Z 0202/90/SZ eyds} e ODSY1IA SILNINH VLIHVIN :UOS/SS 01USWINI0P 1S9 3P S/ajuewly soj/|3 ‘aiuasaid [e [enbi syusweloexs
189S BI9Qap G3M Zejlaiul NS Us SUR)NSaI 0JUBWNIOP [J *A°A'D BlUdsaid |8 BIZNPOJIUI BUIIH 8P UQIDRIILIBA 8P OIDIAISS |9p S9ARI] B A ‘PIlOpR|[eA 8p PePISIBAIUN B] 8P [BNUIA BUIDLO €| & epadde
001U01103]9 [eulBlIO NS U0 auasald |3 Jef8100 eled 4A4/8-DV00+5789-G903-22T0 'S8 opeubise "q°A'D |3 ‘aiquialdid ap 6T dP £002/6S Ao B 8p pnuIA Us opewll opIs By Ojuawnoop djuasaid |3




TT:02:0Z 0202/90/SZ eyds} e ODSY1IA SILNINH VLIHVIN :UOS/SS 01USWINI0P 1S9 3P S/ajuewly soj/|3 ‘aiuasaid [e [enbi syusweloexs
189S BI9Qap G3M Zejlaiul NS Us SUR)NSaI 0JUBWNIOP [J *A°A'D BlUdsaid |8 BIZNPOJIUI BUIIH 8P UQIDRIILIBA 8P OIDIAISS |9p S9ARI] B A ‘PIlOpR|[eA 8p PePISIBAIUN B] 8P [BNUIA BUIDLO €| & epadde
001U01103]9 [eulBlIO NS U0 auasald |3 Jef8100 eled 4A4/8-DV00+5789-G903-22T0 'S8 opeubise "q°A'D |3 ‘aiquialdid ap 6T dP £002/6S Ao B 8p pnuIA Us opewll opIs By Ojuawnoop djuasaid |3




El presente documento ha sido firmado en virtud de la Ley 59/2003 de 19 de Diciembre. El C.V.D. asignado es: 0172-ECB5-6845*00AC-87DF.Para cotejar el presente con su original electrénico

acceda a la Oficina Virtual de la Universidad de Valladolid, y a través del servicio de Verificacion de Firma introduzca el presente C.V.D. El documento resultante en su interfaz WEB debera ser

exactamente igual al presente. El/los firmante/s de este documento es/son: MARTA FUENTES VELASCO a fecha: 25/06/2020 20:20:11

INDICE

RESUIMEN ..ttt e e e e e e et et e e et r e e e e eaeeeenes 1
L. INEPOAUCCION ...t e s e e e e 2
A © o] 1= {1 o 1 P 6
P2 R © 1= (1Yo 1 o] 11 o] o= | 6
2.2. ODJetiVOS SECUNAANOS .....cvtiiiiiiiiiiaae e e e 6
T |V -1 (=Y = VA 141=1 (oo (o TSR 7
A, RESUIAUOS....coi ittt 9
4.1. Calidad de vida en personas con SOrdOCEQUETA .........cccevereeeeeeeeeeieennnnn 9
4.2. Participacion e integracion social en personas con sordoceguera...... 11

4.3. Aspectos que influyen en la calidad de vida y en la participacion e

integracién social de las personas con SOrdoCeguUEra........cccccvevvvveereeeenrennne. 13
O Tt I - N -1 0 1117 13
4.3.2. L@ COMUNICACION.........eeeeeieeeriieeeeeeee ettt e e e e e e e e et e e e e e e 16
4.3.3. Necesidades educativas especiales..........cccccceeririuiieiieeeniiciieeenn. 18
R S X~ o Tox = (i (0] 1= 19

LTI B =11 1= [ o N 21
ST O] g o3 11 1S o] o 1= 25
7. BibliOgrafia.....ccccccciiiiiiiiiieee e ———————————— 26
ANEXO | ADIBVIALUIAS ....veiiii et e e e e e e 28




El presente documento ha sido firmado en virtud de la Ley 59/2003 de 19 de Diciembre. El C.V.D. asignado es: 0172-ECB5-6845*00AC-87DF.Para cotejar el presente con su original electrénico

acceda a la Oficina Virtual de la Universidad de Valladolid, y a través del servicio de Verificacion de Firma introduzca el presente C.V.D. El documento resultante en su interfaz WEB debera ser

exactamente igual al presente. El/los firmante/s de este documento es/son: MARTA FUENTES VELASCO a fecha: 25/06/2020 20:20:11

RESUMEN

Introduccion y objetivo

La sordoceguera es una discapacidad Unica generada por una
combinacion de déficits graves de vision y audicion. Existen muchas causas
gue desencadenan esta patologia, asi como diferentes momentos de aparicion
y diversos niveles de funcionamiento de la persona sordociega. Todo ello
puede afectar a la calidad de vida e integracién social de la persona con
sordoceguera. El objetivo de este trabajo es realizar una revision bibliografica
acerca de la integracion social y calidad de vida de las personas con
sordoceguera, asi como de los aspectos que influyen en ambas.

Material y método

Para llevar a cabo este trabajo se consultaron las bases de datos de
Pubmed, Dialnet y Google Académico. Ademas, se realiz6 una busqueda
bibliografica a través del buscador de Google y de la Biblioteca Online de la
Universidad de Valladolid. Asi mismo, se consultaron libros y revistas de la
Biblioteca de la ONCE de Toledo.

Resultados

Los principales aspectos que influyen en la integraciéon social y en la
calidad de vida de este colectivo, son: la familia, la comunicacion, las
necesidades educativas especiales y las asociaciones. Las barreras en la
comunicacién, en la educacién, e incluso en la familia, pueden conducir al
aislamiento, la soledad, la falta de comunicacion y a la falta de integracién en la
sociedad, lo que ocasiona una disminucién en la calidad de vida. Sin embargo,
las asociaciones promueven la participacién e insercion de las personas

sordociegas, y dan visibilidad a este colectivo, mejorando su calidad de vida.

Conclusiones

Es necesario que las familias, asociaciones, organizaciones e
instituciones promuevan la inclusion educativa, laboral y social de las personas
sordociegas, y fomenten su autonomia y autodeterminacién, para que estas

puedan disfrutar de una calidad de vida éptima.
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1. INTRODUCCION

La sordoceguera es reconocida como una discapacidad Unica generada
por una combinacién de déficits graves de visién y audicién, y no como dos
deficiencias sensoriales diferentes (Alvarez Reyes, 2004). Esta discapacidad
genera en las personas que la padecen problemas de comunicacion singulares
y necesidades especiales, debidas esencialmente a la dificultad de percibir
globalmente, conocer, interesarse y desenvolverse en el entorno que les rodea
(Gbémez Vifias, 2000).

Para valorar y clasificar a las personas sordociegas y poder agruparlas
de forma correcta, Gomez Vifias (2000) sugiere dos formas: segin el momento
y orden de aparicion de las deficiencias, y segun el nivel de funcionamiento de

la persona.

Si consideramos el momento y orden de aparicidon, nos encontramos con

cuatro grupos (Gémez Vifias, 2000):

e Personas con sordoceguera congeénita: padecen afecciones en la vista y

el oido desde el nacimiento (prenatales o perinatales) o, al poco tiempo

de nacer (postnatales). Las causas mas frecuentes son:

Causas prenatales:

Infecciones intrauterinas (rubéola, toxoplasmosis, citomegalovirus,

sifilis, sida, etc.).
- Habitos maternos inapropiados (alcoholismo, drogadiccion).
- Farmacos.

- Patologias maternas como por ejemplo la diabetes mellitus juvenil.

Desoérdenes genéticos.
Causas perinatales:

- Traumatismos perinatales (férceps, partos complicados, paralisis

cerebral, etc.).
- Prematuridad con complicaciones.

- Hiperbilirrubinemia (aumento de la concentracion de bilirrubina en
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sangre).
Causas postnatales:
- Meningitis bacteriana compleja.
- Traumatismos.

Personas sordociegas con deficiencia auditiva congénita y una pérdida

de vision durante el transcurso de la vida: las causas mas frecuentes son:

- Sindrome de Usher tipo | (la pérdida de vision se debe a una

retinosis pigmentaria).

- Enfermedades visuales asociadas. Por ejemplo: degeneracién
macular, retinopatia diabética, cataratas, glaucoma,
desprendimiento de retina (generalmente asociado a

traumatismos, frecuentes intervenciones quirurgicas, etc.).

Personas sordociegas con una deficiencia visual congénita y una pérdida

de audicién adquirida durante el transcurso de la vida: las causas mas

frecuentes son:

- Enfermedades. Especialmente las que causan fiebres altas

(meningitis, encefalitis, sarampidn, paperas, varicela, etc.).
- Diabetes.
- Tumores.

- Efectos acumulativos del ambiente: ruido, polucién (especialmente

por la proximidad a plantas quimicas) y estrés acustico.
- Traumatismos.
- Factores genéticos.
- Pérdida de audicién asociada al envejecimiento.

Personas nacidas sin deficiencias visuales ni_auditivas y sufren una

pérdida de audicién y visién durante el transcurso de su vida: a esta

condicion se la denomina sordoceguera adquirida. Las causas mas

frecuentes son:

- Sindrome de Usher tipo Il.
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- Enfermedades como la diabetes, meningitis, etc.

- Medicacién ototéxica como pueden ser algunos antibioticos,
antiinflamatorios, antimalaricos, anticonceptivos, beta-bloqueantes,

etc.
- Traumatismos.

Por otro lado, si consideramos el nivel de funcionamiento de la persona,
en el que influye la existencia 0 no de otras deficiencias, la motivacion, la
privacion ambiental, el momento en el que se inicia la intervencion, y las
capacidades individuales genéticamente determinadas, encontraremos tres

niveles (Gomez Vifas, 2000):

e Bajo nivel de funcionamiento: agrupa a personas sordociegas cuya

comunicacion  quedard limitada a  aspectos basicos, no

correspondiéndose a la que deberia tener esa persona a su edad.

¢ Nivel medio de funcionamiento: agrupa a personas sordociegas capaces

de interesarse cognitivamente por el mundo (por las cosas y personas),
capaces de generar estrategias para la resolucién de problemas y de

llevar una vida semi-independiente.

e Alto nivel de funcionamiento: agrupa a personas sordociegas sin otro

limite cognitivo que el derivado de la propia sordoceguera y, que
demuestran estrategias de resolucién de problemas e intereses que nos
hacen pensar en ellos como susceptibles de llevar una vida y aprendizaje

normalizados con ayudas necesarias.

Por todo esto, podemos decir que el grupo de personas sordociegas es
heterogéneo, debido a las mdiltiples causas que pueden desencadenar la
sordoceguera, el diferente momento y orden de aparicion de las deficiencias
sensoriales, los diversos niveles de funcionamiento, la existencia o no de

deficiencias afadidas y el ambiente que rodea a la persona con sordoceguera.

Segun los datos recogidos en la Asociacion de Sordociegos de Espafia
(ASOCIDE), a nivel estatal en el censo de la Organizacion Nacional de Ciegos
Espafioles (ONCE), encontramos 1.129 personas sordociegas, aunque se

estima que hay 15 personas sordociegas por cada 100.000 habitantes, siendo




El presente documento ha sido firmado en virtud de la Ley 59/2003 de 19 de Diciembre. El C.V.D. asignado es: 0172-ECB5-6845*00AC-87DF.Para cotejar el presente con su original electrénico

acceda a la Oficina Virtual de la Universidad de Valladolid, y a través del servicio de Verificacion de Firma introduzca el presente C.V.D. El documento resultante en su interfaz WEB debera ser

exactamente igual al presente. El/los firmante/s de este documento es/son: MARTA FUENTES VELASCO a fecha: 25/06/2020 20:20:11

unas 6.000 personas sordociegas en nuestro pais (ASOCIDE, s.f.).

Estos numeros nos indican los escasos casos de sordoceguera
registrados en Espafia, lo cual desemboca en una laguna en cuanto a
documentos, estudios y articulos que aborden esta discapacidad. Por lo que se
considera de interés la realizacion de este trabajo, fijAndonos como fin ampliar
la informacién transcendente relacionada con la calidad de vida y la integracion
social de las personas con sordoceguera, para que sirva de soporte a los
rehabilitadores visuales y profesionales para ofrecer una mejor atencion a este

colectivo.
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2. OBJETIVOS

2.1. OBJETIVO PRINCIPAL

El objetivo principal del presente Trabajo Fin de Master es realizar una
revision bibliografica exhaustiva acerca de la implicacion social y la calidad de

vida de la persona sordociega.

2.2. OBJETIVOS SECUNDARIOS

1. Describir la calidad de vida y cémo evaluarla en personas con

sordoceguera.

2. Estudiar la participacion social y las barreras a las que se enfrentan las

personas sordociegas en su insercion en la sociedad.

3. Exponer algunos de los aspectos que influyen en la calidad de vida y la
participacion social de las personas con sordoceguera como son la
familia, la comunicacion, las necesidades educativas especiales y las

asociaciones.
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3. MATERIAL Y METODO

Para la realizacion de este trabajo se llevd a cabo una exhaustiva
revision bibliografica en diversas fuentes de informacion. En la Figura 1 se

esquematiza la metodologia de bisqueda de informacion.

La busqueda de fuentes fisicas se realizé en la Biblioteca de la ONCE
de Toledo. Esta busqueda se bas6é en la consulta de diferentes libros y
articulos que ayudaron a crear una columna vertebral sobre la cual sostener el

cuerpo del trabajo.

Ademas, en la Biblioteca Online de la Universidad de Valladolid se

revisaron documentos relacionados con la sordoceguera.

Asimismo, se realiz6 una busqueda de informacién a través de
diferentes buscadores como Pubmed, Dialnet y Google Académico. También
se exploraron, a través del buscador de Google, las paginas de asociaciones y
organizaciones como la de ASOCIDE, la Federacién de Asociaciones de
Personas Sordociegas de Espafia (FASOCIDE), la Asociacion Espafiola de
Familias de Personas con Sordoceguera (APASCIDE), la Organizacién Mundial
de la Salud (OMS) y la ONCE.
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PubMed

Ultimos 10
afos

Motores de
busqueda y
filtros

Dialnet

Uttimos 10
anos

Google Buscador de
Académico Google

Ultimos 20 afios Ultimos 20 afios

Deafblind

\ Kt\sociacién Espariola de \

Familias de Personas con
Sordoceguera

Asociacion de

Calidad de vida y sordociegos de Espafia
sordoceguera Boletin Oficial del Estado

Sordoceguera

Informacién
seleccionada

Deafblind* AND X 23 de octubre de 2007
o N h Necesidades »
H (quality of life) ; Federacion de
ol . educativas rav
: . Necesidades especiales y Asociaciones de
© Deafblind* AND educativas Personas Sordociegas de
o - ] sordoceguera q
S ((social especiales y Espaia
T articipation) OR sordoceguera I :
& ?socia? ) d Participacion social y Federacion espafola de
involvement) OR sordoceguera sordoceguera
(social inclusion) Integracion social y Organizacion Nacional de
(C;SCial interaction)) sordoceguera Clegos Espanoles
Organizacién Mundial de
Quality of life and la Salud
deafblind
calbin Fundacion ONCE para la
Atencion de Personas con
Sordoceguera /
\_ J\ AN
6 articulos 1 revista ] 1 articulo 9 paginas web

3 revistas 1 revista

1 Trabajo Fin de
Master
2 tesis doctorales

Otras fuentes de informacion de la Biblioteca de la ONCE de Toledo y la Biblioteca Online de la
Universidad de Valladolid: 2 libros y 1 tesis doctoral

Figura 1. Esquema de la metodologia de busqueda de informacion para la realizacion del

presente Trabajo Fin de Master. ONCE: Organizacion Nacional de Ciegos Espafioles.
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4. RESULTADOS

La sordoceguera es una discapacidad multisensorial que dificulta la
movilidad, la comunicacién y el acceso a la informacidn, limitando la autonomia
y participacion social en diversas situaciones de la vida diaria (Padilla-Mufioz,
2010) (Espafia, Ley 27/2007, de 23 de octubre 2007). Por ello, las personas
con sordoceguera requieren nuevos sistemas de comunicacion, servicios
especializados y personal formado para su atencion y cuidado (Espafia, Ley
27/2007, de 23 de octubre 2007).

4.1. CALIDAD DE VIDA EN PERSONAS CON SORDOCEGUERA

El concepto de calidad de vida lleva existiendo desde hace muchos
afios, pero no es hasta tiempos recientes cuando aparece la necesidad y
preocupacion por la evaluacion sistematica y cientifica. La inquietud sobre la
calidad de vida comienza en los afios 60 hasta convertirse hoy en dia en un
concepto utilizado en diferentes ambitos, como son la salud, la educacion, la
economia, la politica y el mundo de los servicios en general. Es a partir de la
década de los 80 cuando se adoptdé este concepto en el mundo de las
personas con discapacidad. En las personas con discapacidad, la posibilidad
de poder expresar sus gustos, deseos, metas, aspiraciones, y poder tener
también mayor participacion en las decisiones que les afectan, esta
directamente relacionado con tener una vida de calidad (Gomez y Sabeh,
2001).

Son diversas las definiciones que encontramos del término calidad de
vida debido a la infinidad de campos a los que abarca. Ardila (2003) propone la

siguiente definicion:

“Calidad de vida es un estado de satisfaccion general, derivado de la
realizacion de las potencialidades de la persona. Posee aspectos subjetivos
y aspectos objetivos. Es una sensacién subjetiva de bienestar fisico,
psicologico y social. Incluye como aspectos subjetivos la intimidad, la
expresion emocional, la seguridad percibida, la productividad personal y la

salud objetiva. Como aspectos objetivos el bienestar material, las relaciones
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armédnicas con el ambiente fisico y social y con la comunidad, y la salud
objetivamente percibida”. (Ardila, 2003:163)

La OMS en 1996, sefalé que la evaluacion de la calidad de la vida
probablemente dé lugar a mejorar la calidad de la atencion sanitaria. Enfatizan
en la importancia de sensibilizar a los profesionales sanitarios para la
evaluacion de la calidad de vida. Para ello proponen que no solo se limiten a la
enfermedad, las discapacidades y los sintomas, sino que también se ocupen
de determinar la manera en que las enfermedades afectan a la gente y qué
intervenciones serian las mas adecuadas, centrando asi la atenciéon en los
aspectos positivos de la vida de la gente y la manera de reforzarlos
(WHO, 1996).

En cuanto a los instrumentos de evaluacién de la calidad de vida, se
encuentran pocas escalas que se adapten a personas con discapacidad. Al
encontrarse con la falta de una evaluacion que se centrara en la satisfaccion de
la vida de personas que padecen alguna discapacidad, Gémez, Verdugo, Arias
y Navas (2008) plantearon el desarrollo de la Escala FUMAT. La Escala
FUMAT evalla: la autodeterminacion, los derechos, el bienestar emocional, la
inclusion social, el desarrollo personal, las relaciones interpersonales, el

bienestar material y el bienestar fisico (Tabla 1).

Tabla 1. Dimensiones e indicadores de la Escala FUMAT para evaluar la calidad de vida.

DIMENSIONES INDICADORES
. Autonomia; decisiones; elecciones; metas y preferencias
AUTODETERMINACION
personales.
Conocimiento de derechos; ejercicio de derechos;
DERECHOS defensa de derechos; informacion; respeto; intimidad;
responsabilidades; dignidad; derechos legales.
Ausencia de estrés y sentimientos negativos;

BIENESTAR EMOCIONAL . .
autoconcepto; satisfaccion.

INCLUSION SOCIAL Integracién; participacion; apoyos.

Educacion; oportunidades de aprendizaje; habilidades
DESARROLLO PERSONAL
funcionales; habilidades académicas.
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Relaciones de pareja; relaciones familiares; relaciones
RELACIONES

sociales; tiene amigos claramente identificados;
INTERPERSONALES

contactos sociales positivos y gratificantes.

Ingresos; posesiones; condiciones de la vivienda;
BIENESTAR MATERIAL condiciones del lugar de trabajo; condiciones del

servicio; empleo; jubilacion; ahorros.

Salud general; atencién sanitaria; memoria; dolor;
BIENESTAR FiSICO suefio; vision; audicion; movilidad; mediacion; acceso a

ayudas técnicas; actividades de la vida diaria.

Fuente: Gémez, L.E., Verdugo, M.A., Arias, B. y Navas, P. (2008). Evaluacion de la calidad de
vida en personas mayores y con discapacidad: La Escala FUMAT. Intervencion Psicosocial,
17(2), 189-199.

La presencia de una condicibn médica o el deterioro no implica
automaticamente mala calidad de vida o mala salud. Sin embargo, la presencia
de una enfermedad o discapacidad puede, junto con otros factores, conducir a

una peor salud y calidad de vida que la de la poblacién en general.

No obstante, aun teniendo una calidad de vida satisfactoria, las personas
con sordoceguera siguen teniendo en mayor o menor medida dificultades en la
comunicacién y en el acceso a la informacion, a la educacion, al trabajo y a las
actividades culturales como consecuencia de la privacién sensorial que
manifiestan. Todo ello, les dificulta a su vez la participacion e integraciéon social

plena de la que se va a hablar a continuacion.

4.2. PARTICIPACION E INTEGRACION SOCIAL EN PERSONAS
CON SORDOCEGUERA

La participacion social, es un objetivo muy relevante en la rehabilitacion
de personas con discapacidad funcional. La Convention on the Rights of
Persons with Disabilities (CRPD) de las Naciones Unidas, reconoce el derecho
de todas las personas con discapacidad a participar plenamente en la
sociedad, y también reconoce las necesidades especificas de las personas con

sordoceguera (Jaiswal, Aldersey, Wittich, Mirza y Finlayson, 2018).

Las personas sordociegas se encuentran con diferentes barreras que
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pueden hacer que su calidad de vida e insercién social no sean 6ptimas,
pudiendo llegar a ser nulas. La primera de estas barreras podemos decir que
es la propia persona sordociega debido a no aceptar su discapacidad y
limitaciones derivadas de esta. La segunda barrera es la familia que, como se
comentard mas adelante, en ocasiones les sobreprotegen impidiendo que
tomen decisiones por iniciativa propia. Otra barrera que pueden encontrar es el
entorno sociocultural en el que viven, teniendo en cuenta que en zonas mas
desfavorecidas el desconocimiento de esta discapacidad es mayor, o que
dificulta la intervencion temprana del mismo (Alvarez Reyes, 2004). Asimismo,
la arquitectura del entorno que les rodea es otra de las barreras. Esta barrera
ocasiona un grave problema en la movilidad, y por tanto en la integracion en la
sociedad, de las personas con discapacidad. Ejemplos de ello son: el acceso a
un edificio sin una rampa para que puedan acceder las personas que se
desplazan mediante silla de ruedas, o diferentes obstaculos en el pavimento
gue dificultan el desplazamiento a las personas con discapacidad visual. Por
ultimo, la barrera de la comunicacién es muy importante debido a que la
interaccion con la sociedad se ve gravemente afectada, por lo que se hablara

mas adelante de ella.

Las personas sordociegas por lo general necesitan el apoyo de
instituciones y/o de su propia familia para superar estas barreras. Tanto la
familia como las asociaciones a las que asisten, deberan apoyar a la persona
con sordoceguera para que esta gobierne en su propia vida y tome decisiones

por si misma (Hersh, 2013).

Por otro lado, el uso de las tecnologias en el siglo XXI para
comunicarnos e integrarnos en la sociedad es indiscutible. Los recientes
avances en las tecnologias son de gran ayuda para la interaccién con el
entorno y la sociedad para las personas con sordoceguera. Algunos ejemplos
son las aplicaciones con GPS (para poder tener un apoyo en los
desplazamientos de forma independiente), o las aplicaciones con lupa
electronica (para realizar tareas en casa). Esto mejora la autonomia, la

participacion e interaccion social y la calidad de vida de la persona sordociega.
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4.3. ASPECTOS QUE INFLUYEN EN LA CALIDAD DE VIDA Y EN LA
PARTICIPACION E INTEGRACION SOCIAL DE LAS PERSONAS
CON SORDOCEGUERA

En los apartados anteriores se han descrito las barreras a las que se
pueden enfrentar las personas sordociegas en el transcurso de su vida. Ahora
nos centraremos en los aspectos que mas influyen en la calidad de vida 'y en la

participacion e inclusion en la sociedad. Estos son:
e La familia.
e La comunicacion.
¢ Las necesidades educativas especiales.

e Las asociaciones.

4.3.1. LA FAMILIA

En algunos casos, la Unica conexion que tienen las personas
sordociegas con el mundo que les rodea es a través de su familia, siendo su
principal fuente de aprendizaje. Por lo que la intervencion de los profesionales
con los familiares sera de gran importancia, puesto que en ocasiones es la

Unica via para alcanzar la mejor calidad de vida posible para ellos.

Cuando un miembro de la familia es sordociego, de forma adquirida o
congénita, influye en la dinamica general de la familia, lo que puede
desembocar en un periodo de crisis, que podriamos estructurarlo en distintas

fases (Puig Samaniego y Reguera Mufioz, 2004):
e Impacto inicial tras la deteccidn de la deficiencia.
¢ Incredulidad y busqueda de segundos diagndsticos.
¢ Negacion del problema.
e Sentimientos de culpabilidad.
e Busqueda de recursos médicos/asistenciales y educativos.

e Delegacion de la responsabilidad en terceros.
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e Aceptacion progresiva de la discapacidad o, en caso contrario, conductas

inadecuadas hacia ella.

Para tratar estas fases que experimentan los familiares, el trabajo
multidisciplinar es muy importante, tanto para el paciente como para la familia,
para una mejor aceptaciéon de la nueva condicién. Con esto se conseguira que
los padres, el conyugue, los hijos, los hermanos y el resto de los familiares,
puedan conseguir un cambio de actitud y aprender a apoyarle de forma
correcta para llegar a integrarle en una dinamica familiar favoreciéndole
también su evolucion personal y social, y por lo tanto mejorando su calidad de

vida e integracion social.

La reaccion de la familia tras el impacto de la nueva discapacidad podra
ser diferente segun el momento de aparicidn de esta, al igual que la calidad de
vida del familiar con sordoceguera en funcién del momento de aparicién de
cada una de las dificultades sensoriales. Puig Samaniego y Reguera Mufioz

(2004), hablan sobre tres casos:

a) Familias con personas con sordoceguera congénita: si la discapacidad

se detecta de forma precoz, se facilita la intervencion con los familiares,
siendo mas temprana y ajustada a sus necesidades. En cambio, se
pueden dar casos en los que la deteccion es tardia o errénea, lo que

retrasaria la intervencion.

b) Familias con personas que presentan una primera pérdida sensorial

(visual o auditiva) y que posteriormente adquieren la sordoceguera

(sequnda pérdida): en estos casos, con la segunda pérdida, la familia

vuelve a pasar por las fases de duelo y aceptacion, lo que puede ser
duro, pudiendo llegar a producirse un retroceso en las fases que ya

parecian estar superadas.

c) Familias con personas que presentan sordoceguera adquirida: el tener

dos pérdidas sensoriales de forma repentina o adquirida en un corto
periodo de tiempo les hard cambiar de forma drastica su funcionamiento
familiar. Esto producird angustia, depresion y pensamientos negativos
en la persona e incomodidad en su propio entorno familiar. Se

necesitara buscar una solucién para solventar entre otras cosas la falta
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de acceso a la comunicacion debido a la repentina pérdida

multisensorial.

La nueva situacidn familiar sera de gran carga psicoldgica y emocional,
tanto para el afectado por la sordoceguera como para sus familiares, que
tendran que adoptar medidas que cambiardn su forma natural de actuacion.
Las dos partes tendran que pasar por un proceso de aprendizaje donde
cambiaran su modo de comunicarse, dejando atras el habla y utilizando el tacto
y otros sistemas de comunicacion especificos como canal de informacion. La
sordoceguera da paso a nuevas necesidades especificas a las que se
enfrentan las familias. Las que se dan con mas frecuencia son las necesidades
médicas, economicas, de apoyo psicosocial y formativas, asi como las
necesidades en la etapa adulta (la eleccion y toma de decisiones, resolver sus
propios problemas, la autoeficacia, etc.), la necesidad de tomarse un tiempo de
descanso sin tener a cargo a la persona con sordoceguera, y la necesidad de
interactuar con familias en la misma situacién (Puig Samaniego y Reguera
Mufioz, 2004).

Sin embargo, en muchos casos, las familias refieren una escasa y poco
esclarecedora informacidn sobre la patologia que les impide poder saber mas
sobre la discapacidad y como hacerle frente. Al estar poco informados optan
por la sobreproteccién que, aunque no es malintencionada, puede retrasar la
evolucion hacia la autonomia de la persona sordociega. Como se ha
comentado anteriormente, esto constituye otra barrera para alcanzar una

calidad de vida satisfactoria.

La psicoeducacion sera una forma de acercar la discapacidad a las
familias desorientadas, dando pautas para conocer mejor la discapacidad, sus
causas y la forma de tratar a la persona con sordoceguera. Hernandez (2010),
tras realizar un estudio sobre las principales necesidades psicoeducativas de
las familias de los nifios con discapacidad visual y auditiva combinada, propone
gue es necesario promover conocimientos a la familia sobre temas
relacionados con la sordoceguera que contribuyan a la concienciacién acerca
de las necesidades especiales de sus hijos. También una preparacion para
poder interactuar con su familiar sordociego seria de gran ayuda, y asi, poder

potenciar el desarrollo cognitivo y social del mismo. Por esto, Hernandez (2010)
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indica que la familia debe aprender:

A comunicarse con la persona sordociega, conocer sus emociones,

deseos, anhelos, conflictos y aspiraciones.
e Areforzar la vida independiente de la persona sordociega.
e A potenciar una adecuada comunicacion.
e A potenciar el desarrollo de las relaciones sociales y de amistad.

Con esto se quiere conseguir un aprendizaje facil y optimo, para que
sean ellos mismos los que desarrollen recursos y habilidades para su evolucion
(Hernandez, 2010).

4.3.2. LA COMUNICACION

Actualmente gran parte de la sociedad esta concienciada con lograr la
integracion y el bienestar de todos. Para una plena integracion en la sociedad,
la comunicacidn es esencial. Sin embargo, la comunicacion con personas con
sordoceguera aun sigue siendo desconocida por gran parte de la poblacién.
Debido a este desconocimiento y a que estas personas no utilizan el mismo
sistema de comunicacion que la gran mayoria de la sociedad, las personas
sordociegas se veran en una situacion en la que nadie les comprende y su

participacion en la sociedad sera practicamente nula.

Para las personas que presentan sordoceguera, el sentido del tacto es lo
gue les acerca al mundo y su modo principal de comunicacién tanto para recibir
como para dar informacion. La gran mayoria de los sistemas de comunicacion
de los sordociegos se basan en el tacto y en los movimientos con la mano. Lo
gue se quiere conseguir por medio del tacto es que la persona con
sordoceguera obtenga la misma informacién que pudiese recibir mediante la
vista y el oido. A partir del sistema tactil, se conseguira acceder al medio y

establecer relaciones sociales (Ruiz Gonzéalez, 2017).

Sin embargo, en numerosos casos las personas con sordoceguera
dependen de otra persona (un familiar o un mediador, entre otros) para poder
comunicarse, esto genera dependencia informativa y comunicativa hacia otra

persona. En muchos otros casos la propia familia no sabe como comunicarse
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con la persona sordociega. Esta barrera de la comunicacion en ocasiones hace
gue las personas con sordoceguera se sientan aislados y solos, debido a la
ausencia de una tercera persona que actle como mediador en su propia casa
(Ruiz Gonzalez, 2017).

El sistema de comunicacién de las personas sordociegas es diferente
segun el momento de aparicion de las discapacidades sensoriales, y segun el
nivel de funcionamiento de la persona (si presenta bajo, medio o alto nivel de
funcionamiento). Por ello cada persona utilizara un sistema de comunicacion
diferente en funcion de sus necesidades especificas. Por ejemplo, los nifios
gue son sordociegos de nacimiento, necesitan una forma alternativa, que no
nueva, de comunicacién, lo que provocara que su relacion con el mundo que le
rodea sea complicada, dificultando de este modo su integracidn en la sociedad
(Molla y Fernandez, 2014). Estos requerirdn también necesidades educativas
especiales que se adapten a ellos, de las que hablaremos mas adelante. Sin
embargo, si la persona adquiridé la sordoceguera en edad adulta, con
anterioridad pudo haber utilizado el lenguaje oral, la vista y el oido, pudiendo
haber adquirido habilidades comunicativas, lo que le sera de gran ayuda para
poder relacionarse. La comunicacion también sera diferente si la persona
sordociega presenta algun resto visual o auditivo o si por el contrario es una

sordoceguera completa.

Podemos encontrar diferentes sistemas de comunicacién (Gémez Vifas,
2000) (ASOCIDE, s.f.):

a) Sistemas alfabéticos: son los que se basan en el deletreo del mensaje.

Los sistemas alfabéticos mas utilizados en Espafia son: el sistema

dactilolégico, mayuscula sobre la palma y el dedo como lapiz.

b) Sistemas no alfabéticos/signos convencionales: son aquellos en los que

el mensaje se da a través de un signo o palabra. Estos son: lenguaje de

gestos naturales, lengua de signos, lengua oral y bimodal.

c) Sistemas de comunicacién que utilizan cédigos de escritura: como son

las tablillas alfabéticas.

d) Sistemas de comunicacién que utilizan cddigos de lectoescritura: como

es el Braille.
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Ademas del empleo de alguno de estos sistemas de comunicacion, las
personas sordociegas deberdn de adquirir habilidades sociales para poder

desenvolverse en entornos publicos y sentirse mas integradas en la sociedad.

4.3.3. NECESIDADES EDUCATIVAS ESPECIALES

Al igual que la sordoceguera es una discapacidad Unica, las necesidades
educativas que estos requieren también lo son. Debido a la heterogeneidad de

la sordoceguera, las necesidades que cada alumno requiere seran diferentes.

Las barreras arquitecténicas en la educacion son de gran importancia.
Los centros educativos deben de estar dotados de recursos para los alumnos
con necesidades especiales, como pueden ser rampas para un facil acceso,
mesas especiales, atriles, iluminacion adecuada, lupas, sefializacién mediante
carteles en Braille, entre otros. También serd necesario que la escuela cuente
con personal especializado en la intervencion de sordoceguera y mediadores
para la integracion del nifio en el aula. Muchas de las instituciones educativas
no estan dotadas de esta diversidad de infraestructuras, que en muchos casos
son de elevado coste, teniendo un dificil acceso a la educacion. Si los centros
de educacién no especial contaran con estas infraestructuras y personal
especializado, estos estudiantes podrian optar a la escolarizacién en estos
centros y no en centros especializados, y asi estar en igualdad de condiciones
y oportunidades que los demas compafieros (Rios Santos y Caballero
Caballero, 2019).

La integracién de personas sordociegas en centros de educacién no
especial sera muy relevante para la visibilidad de la discapacidad, para la
igualdad de condiciones y oportunidades entre escolares, y para promover que
la diversidad no es sinénimo de desigualdad. Sin embargo, hoy en dia se sigue
encontrando una gran dificultad para el acceso a la educacién debido a la falta
de adaptacion de los medios y a la inexistencia de apoyos (Ruiz Gonzalez,
2017). Por esto, el acceso a recursos educativos es una de las grandes

barreras a la que se tienen que enfrentar las personas con sordoceguera.
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4.3.4. ASOCIACIONES

Las personas sordociegas con frecuencia tienen mayor dificultad para
acceder a actividades educativas, formativas o de ocio, ya que en su mayor
parte no estdn adaptadas a sus necesidades de comunicacion. Las
instituciones y asociaciones promueven la participacion e insercion de las
personas sordociegas por medio de actividades y talleres que fomentan la
comunicacién entre iguales. Mediante esta forma de interaccion, se mejora la
calidad de vida de las personas sordociegas, puesto que verse identificado con
otra persona que estd pasando por la misma situaciéon, ayuda a comprender

mejor la discapacidad y las limitaciones que esta genera.

Asimismo, promueven la visibilidad del colectivo de personas
sordociegas. En 2015 la FESOCE (Federacién Espafiola de Sordoceguera)
comenzé a promover en Barcelona la iniciativa del Bastén rojo y blanco,
aunque unos meses antes también fue difundida en Castilla y Ledn por
ASOCYL (Asociacién de Sordociegos de Castilla y Leodn), introduciendo asi por
primera vez en Espafia el uso de este baston. El baston rojo y blanco es igual
qgue el baston blanco, pero con dos franjas rojas. Para la persona sordociega
sera igual que cualquier otro baston, pero para los viandantes sera de gran
utilidad. Sera més facil identificar y diferenciar a una persona con deficiencias
solo visuales de una sordociega y asi poder ayudarlos si lo necesitasen (Torres
y L6pez Manzano, 2016).

Ademés de estas dos asociaciones, actualmente en Espafia existen
varias asociaciones y organizaciones que fomentan la inclusion y favorecen la
participacion social de las personas con sordoceguera. Entre estas podemos
incluir la ONCE que favorece la participacion social ofreciendo apoyo al
empleo, inclusién educativa, servicios de cultura y ocio, actividades deportivas
y sistemas y recursos de apoyo a la comunicacién como mediadores y guias
intérpretes. También encontramos la Fundacién ONCE para la Atencién de
Personas con Sordoceguera (FOAPS). Esta es la que se encarga de forma

exclusiva para dar servicio a sordociegos.

Por otro lado, encontramos la ASOCIDE cuyo principal objetivo es llegar

a integrar en la sociedad a las personas sordociegas, mediante la organizacion
de acciones que fomenten su desarrollo cultural y humano, mejorando de este
19




El presente documento ha sido firmado en virtud de la Ley 59/2003 de 19 de Diciembre. El C.V.D. asignado es: 0172-ECB5-6845*00AC-87DF.Para cotejar el presente con su original electrénico

acceda a la Oficina Virtual de la Universidad de Valladolid, y a través del servicio de Verificacion de Firma introduzca el presente C.V.D. El documento resultante en su interfaz WEB debera ser

exactamente igual al presente. El/los firmante/s de este documento es/son: MARTA FUENTES VELASCO a fecha: 25/06/2020 20:20:11

modo su calidad de vida. También tratan de reivindicar la sordoceguera como
una discapacidad Unica, asi como las necesidades derivadas del dia a dia,
como son los obstaculos en la comunicacion y el acceso a la informacién, a la
educacion, a la vida social, a la cultura y al empleo. Esta asociacion también
colabora con la ONCE para el asesoramiento y la orientacion de personas
sordociegas. Con este proyecto también nace la FASOCIDE que se encarga de
la representacion y defensa de los intereses a nivel estatal, autonémico y local,
cuando se tienen que reivindicar las necesidades especificas de las personas

sordociegas.

También nos encontramos con la APASCIDE, que pretende solventar las
necesidades que les surgen a padres y familiares con una persona sordociega
a su cargo. Su principal objetivo es llegar a conseguir el bienestar y la
integracién social tanto de las personas con sordoceguera como la de sus
familiares, para que los sordociegos puedan desarrollar sus capacidades de

forma plena y llevar una vida digna lo mas normalizada posible.
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5. DISCUSION

La sordoceguera es una discapacidad Unica y heterogénea. Sus
diferentes causas, momentos de aparicion y niveles de funcionalidad de la
persona que la padece, afectan considerablemente a la participacion e

integracion social y a la calidad de vida.

Respecto a la calidad de vida, Hernandez y Pérez (2018) la analizaron
mediante la Escala FUMAT, y demostraron que existen diferencias entre los
sordociegos que utilizan la lengua oral frente a los sordociegos signantes. Los
sordociegos que utilizaban la lengua oral poseian un mayor indice de calidad
de vida. Asimismo, estos puntuaban mejor en las dimensiones de bienestar
fisico, bienestar emocional, inclusion social y relaciones personales. Sin
embargo, en el bienestar material eran los sordociegos signantes los que
obtenian mayor puntuacién (Hernandez y Pérez, 2018). Por lo tanto, la calidad
de vida puede diferir en funcién del sistema de comunicacion empleado por la
persona sordociega. Estas diferencias en la calidad de vida pueden deberse a
gue los sordociegos que utilizan el lenguaje oral, y que pueden haber adquirido
con anterioridad las habilidades comunicativas, se sienten menos aislados, ya

gue se pueden comunicar con mas facilidad con las personas que les rodean.

Asimismo, nos encontramos varios autores que concuerdan en los
principales factores psicosociales que afectan potencialmente a la calidad de
vida de las personas con sindrome de Usher. Estas personas presentan
dificultades en la comunicacién, en la movilidad, en el acceso a la informacién,
etc. Ademas, estos autores indican que muchas de estas personas tienden a
aislarse y reducir sus interacciones sociales aumentando la posibilidad de
desarrollar trastornos psicolégicos, como son la depresion, el estrés, la
ansiedad e incluso indicios suicidas. La ensefianza de habilidades de
orientacion y movilidad les permite permanecer en contacto con la comunidad
y, por lo tanto, romper el aislamiento social. Muchos de los afectados por este
sindrome recurren a evitar los obstaculos relacionados con la movilidad como
una estrategia adaptativa. Sin embargo, concluyen que la calidad de vida en las
personas con sindrome de Usher se puede preservar como resultado del apoyo
social (amigos, familiares y servicios profesionales), intercambio de informacion

con personas en su misma situacion, el uso de varios métodos de
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comunicacién, tecnologias de asistencia y la practica de actividades de ocio,
entre otros factores (Arcous, Putois, Dalle-Nazébi, Kerbourch, Cariou, Ben
Aissa, Sandrine y Potier, 2019) (Dean, Orford, Staines, McGee y Smith, 2017)
(Ehn, Anderzén-Carlsson, Méller y Wahlqgvist, 2019).

Es dificil la comparacion de los mencionados estudios realizados en
personas con sindrome de Usher (Arcous et al., 2019) (Dean et al., 2017) (Ehn
et al., 2019) con el estudio de Hernandez y Pérez (2018), ya que este ultimo
empled la Escala FUMAT, mientras que los otros estudios siguieron otros
métodos de evaluaciéon. Ademas, el estudio de Hernandez y Pérez (2018) se
realizé en Espafia, mientras que los otros estudios se realizaron en otros
paises. El simple hecho de ser poblacién de paises diferentes puede influir en
la calidad de vida, ya que los sistemas de atencién, apoyo, e insercion social de
este colectivo pueden ser distintos. Sin embargo, se puede concluir que el
momento de aparicion de la discapacidad y el sistema de comunicacién
empleado son decisivos para que las personas con sordoceguera posean una

calidad de vida 6ptima.

Como se ha mencionado anteriormente, el apoyo social es un pilar
fundamental para las personas con sordoceguera. Jaiswal, Aldersey, Wittich,
Mirza y Finlayson (2019) lo confirman en su estudio en el que los participantes
referian que el apoyo que recibieron de sus familiares, amigos, maestros y
organizaciones de sordociegos, fue crucial para su progreso y participacion en
la vida social. También refirieron que les era importante que sus familiares los
motivases a realizar actividades nuevas y por iniciativa propia (Jaiswal,
Aldersey, Wittich, Mirza y Finlayson, 2019). Por lo tanto, fomentar la
autodeterminacion (es decir, la capacidad de una persona para tomar
decisiones por si misma) en las personas con sordoceguera, es un modo de

mantener y mejorar su calidad de vida y participacion social.

Centrandonos en la familia, Arellano y Peralta (2013) analizaron en su
estudio la sobreproteccion. Indican que un 33% de los padres entrevistados
reconocieron que tienden a la sobreproteccion y el 68% restante afirmé intentar
equilibrar riesgo y proteccion. Los padres refirieron que la falta de tiempo y el
temor a una mala eleccién, entre otros, hacian que dieran menos

oportunidades a su hijo con sordoceguera. Ademas, muchos de ellos
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comentaron que en ocasiones no le daban toda la informacion a su hijo
excusandose en que son conocedores de todas las preferencias del nifio
(Arellano y Peralta, 2013). Aqui podemos ver reflejada una de las barreras a las
gue se ve enfrentada la persona con sordoceguera dia a dia, la barrera de la
familia. Ademas, los padres referian que hay falta de medios, de apoyo social y
de comprensién hacia las personas con sordoceguera, y que necesitan alguien
que los defienda, reconociendo aun asi las mejoras en la visibilidad (Arellano y
Peralta, 2013). Esto hace reflexionar sobre la importancia de las intervenciones
en los familiares, donde poder informarles sobre la discapacidad y cémo actuar
ante las dificultades de su familiar, asi como sobre las nuevas habilidades que
tienen que desarrollar, evitando la sobreproteccién, para que la persona

sordociega adquiera una cierta autonomia.

Respecto a la barrera de la comunicacion, Ruiz Gonzalez (2017) indica
en su estudio que todas las personas entrevistadas expresaron haber sentido
aislamiento y soledad en algin momento de su vida a causa de la falta de
comunicacién. Sin embargo, gracias a la ayuda de las asociaciones, se sentian
integradas e incluso mejor que en sus propias casas donde no se sentian
comprendidos (Ruiz Gonzélez, 2017). En muchos casos los propios familiares
no saben cémo comunicarse con ellos debido al desconocimiento de la lengua
de signos, y estos se sienten mas comodos en las asociaciones que en sus
casas, porque alli pueden relacionarse con personas que utilizan su mismo

sistema de comunicacion.

En cuanto a las necesidades educativas especiales, Verdugo Alonso
(2000) comenta que, para el disfrute de una calidad de vida Optima, las
escuelas donde haya personas sordociegas con nhecesidades educativas
especiales deben, favorecer su movilidad por el centro, facilitarles sistemas de
comunicacioén, igualdad de condiciones con los demas alumnos y asegurarse
de que no estan solos ni desatendidos por el personal especializado. En
cambio, todas las personas entrevistadas por Ruiz Gonzéalez (2017)
manifestaron que durante su etapa educativa no tuvieron ninguna adaptacion
para cubrir sus necesidades. Esta falta de adaptacion acentia las
desigualdades a las que tienen que enfrenarse las personas con sordoceguera,

siendo un colectivo desfavorecido en el ambito escolar. Estos, requieren una
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inclusion educativa para su adecuado desarrollo, permitiéndoles alcanzar una
Optima calidad de vida e insercion social. Esta inclusion educativa tiene que
basarse en: la disminucion de barreras arquitecténicas, el aumento de recursos
materiales y la integracién por parte de compafieros y profesores para evitar el

aislamiento.

Por otro lado, las asociaciones, organizaciones e instituciones tienen un
gran papel en la calidad de vida de las personas con sordoceguera. En el
estudio de Ruiz Gonzalez (2017) las personas con sordoceguera refirieron que
desde que empezaron a acudir a las asociaciones se sentian mejor y con
mayor autoestima. Al encontrarse en un entorno con personas en su misma
situacion comparten sus vivencias y preocupaciones y se ven identificados.
Ademas, refieren disminuir la percepcion de las barreras desde que acuden a
las asociaciones (Ruiz Gonzalez, 2017). Sin embargo, en el estudio de Arellano
y Peralta (2013) las familias de las personas con sordoceguera refieren que los
servicios que hay en la actualidad son todavia insuficientes, comentando que
seria conveniente fomentar la educacion y la vida laboral de los sordociegos y
seguir trabajando en la visibilidad y normalizacion de esta. Estas diferencias
pueden deberse a que el punto de vista de las propias personas con
sordoceguera difiere del de sus familiares, debido a que las familias se
preocupan mas por la necesidad de que alguien los ampare y luche por sus

derechos y los sordociegos por sus relaciones sociales.

Por dltimo, este trabajo ha presentado una limitaciéon. Esta ha sido la
escasez de articulos cientificos encontrados respecto a la medida de la calidad
de vida de las personas con sordoceguera y a las barreras en la participacion
social. Se necesitan mas estudios en este colectivo para conocer los
obstaculos reales de estas personas y evitarlos o minimizarlos para que

consigan alcanzar una calidad de vida satisfactoria.
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6. CONCLUSIONES

Hay que evaluar la calidad de vida de las personas sordociegas, ya que
esta se puede ver influenciada por multiples factores como el sistema de
comunicacién utilizado o el momento de aparicion de la enfermedad,

para que las intervenciones se ajusten a la realidad de cada persona.

Existen barreras que obstaculizan la calidad de vida 6ptima y la plena
participacion en la sociedad de las personas sordociegas. Es importante
detectarlas a tiempo para poder evitarlas o minimizarlas siempre que

sea posible.

Facilitar la participacién de las personas sordociegas en actividades
ludicas o formativas es una forma de que estos puedan salir de su

aislamiento e interaccionar con el entorno.

Es necesario realizar intervenciones con la familia de la persona
sordociega para que conozcan plenamente la patologia del familiar,
eviten los habitos de sobreproteccion y fomenten su autonomia,

autodeterminacion y participacion social.

Divulgar a la sociedad los diferentes sistemas de comunicacion de las
personas con sordoceguera favorecera su integracion social y visibilizara

a este colectivo.

Para la igualdad de condiciones en la escolarizacion es necesario que
los centros escolares cuenten con los medios adecuados y personal

especializado para la atencién de las personas con sordoceguera.

Es necesario que las asociaciones, organizaciones e instituciones
promuevan programas especificos para personas sordociegas, con el

objetivo de conseguir la inclusién educativa, laboral y social.
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ANEXO I. ABREVIATURAS

e APASCIDE: Asociacion Espafiola de Familias de Personas con
Sordoceguera.

e ASOCIDE: Asociacién de sordociegos de Esparia.

e ASOCYL: Asociacion de Sordociegos de Castilla 'y Leon.

e BOE: Boletin Oficial del Estado.

e CRPD: Convention on the Rights of Persons with Disabilities.

e FASOCIDE: Federacion de Asociaciones de Personas Sordociegas de
Espafia.

e FESOCE: Federacion espafiola de sordoceguera.
e ONCE: Organizacion Nacional de Ciegos Espafioles.
e OMS: Organizacion Mundial de la Salud.

e FOAPS: Fundacién Once para la Atencion de Personas con
Sordoceguera.

28






