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RESUMEN

La calidad de vida es un concepto complejo que abarca diversas dimensiones, como
el bienestar emocional, fisico, material, la autodeterminacion, las relaciones
interpersonales, la inclusion social y los derechos. Segun Schalock y Verdugo (2007),
se trata de un estado de bienestar personal influenciado por factores personales y
ambientales. En el caso de las personas con sordoceguera, esta definicion se vuelve
aun mas relevante, ya que enfrentan barreras significativas en areas importantes
como la comunicacion, la integracion social, y la construccion de vinculos sociales.
Ademas, la falta de acceso a servicios especializados, educacion inclusiva y empleo,
incrementa las dificultades econémicas y sociales, afectando su calidad de vida. Para
mejorar esta situacion, se proponen acciones concretas como capacitar a las familias
y profesionales, proporcionar recursos educativos y fomentar politicas laborales
inclusivas. El objetivo de este ensayo es promover una sociedad que valore la
diversidad y garantice que las personas con sordoceguera puedan ejercer
plenamente sus derechos y disfrutar de una buena calidad de vida, en cada una de

sus dimensiones.
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Una persona que disfruta de una buena salud, que desempefia un trabajo que le
permite satisfacer sus necesidades, que puede acceder a cualquier espacio publico
sin problemas, pero que, sin embargo, esta inmersa en conflictos emocionales que no

le permiten contentarse con aquello que posee, ¢ tendra una buena calidad de vida?

Y qué sucede con la persona cuyo estado de salud le dificulta salir de su hogar o su
centro médico, que depende de alguna medicacién, o que necesita ayuda de otros
para realizar ciertas actividades, ¢tiene una buena calidad de vida? Y si, este
individuo tiene a familiares y amigos que lo asisten con todo lo anterior sin problema,
y buscan la manera de hacerlo participar en cualquier actividad o evento social, ¢ qué

decir al respecto? ;goza ahora de una buena calidad de vida?

Ante situaciones como estas, uno se puede preguntar: ;Qué es calidad de vida?
¢quiénes tienen calidad de vida? ¢ quiénes no? ¢ como puedo “medir” la calidad de
vida? Y para responder a ello, Robert Schalock y Miguel Angel Verdugo seran dos
personajes cuyas ideas estaran presentes a lo largo de este escrito. Escrito que

ademas, se abordara en base a la poblacion con sordoceguera.

Schalock y Verdugo (2007) definen la calidad de vida como “un estado deseado de
bienestar personal compuesto por varias dimensiones centrales que estan
influenciadas por factores personales y ambientales” (p. 446). Esas ocho
dimensiones son las siguientes: bienestar emocional, relaciones interpersonales,
bienestar material, desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacion, inclusién
social y derechos (Schalock y Verdugo, 2002). Si bien cada uno de estos indicadores
pueden ser medibles de manera subjetiva y objetiva con instrumentos formales como
escalas o cuestionarios, el presente analisis se dara bajo la exploracién de distintas

investigaciones.

En cuanto a la sordoceguera, es un término que, segun expresa el Consejo Nacional
para la Integracion de la Persona con Discapacidad (2018), “describe una especial
condicidon que combina, en diversas gradualidades las limitaciones auditivas y
visuales. Ambas limitaciones sensoriales multiplican e intensifican el impacto de uno
respecto del otro creando una discapacidad severa que la convierte en diferente y
unica” (p. 135, citado en Bermudez y Seminario, 2022).

En ese sentido, resulta relevante profundizar en cémo se manifiestan las
dimensiones de la calidad de vida en un determinado contexto. Un contexto que
suele ser invisibilizado por representar a un “pequefo” fragmento de la poblacion;
que es habitado por personas que dia a dia se enfrentan a distintos desafios no por



su condicién, sino por falta de acciones efectivas para atender sus necesidades; que
acoge a personas que, si bien presentan limitaciones visuales y auditivas, mantienen
intacta su capacidad de sentir y experimentar. Un contexto de personas sordociegas,

cuyas manos sienten ausencia.

En principio, una de las mayores dificultades para esta poblacion esta relacionada
con la comunicacion, la interaccion y el acceso a la informacion (Christian Blind
Mission, 2019), especialmente para quienes presentan sordoceguera congénita,
pues a diferencia de aquellas personas que nacieron con ceguera o sordera y
perdieron progresivamente el otro sentido, o que, perdieron gradualmente ambos, las
personas con sordoceguera congénita no pudieron desarrollar referencias
sensoriales completas para interpretar el mundo que las rodea. Esto dificulta no solo
el aprendizaje del lenguaje, sino también la construccion de vinculos sociales y la
autonomia en su vida diaria (Christian Blind Mission, 2019; Servicio de Informacion
sobre Discapacidad, 2022; Vasquez, 2021).

Bajo esa idea, se puede afirmar que las dimensiones que abarcan el bienestar

emocional y las relaciones interpersonales se ven directamente afectadas.

La dimensién de bienestar emocional en una persona con sordoceguera puede
verse perjudica por la dificultad para aceptar su discapacidad y las limitaciones
asociadas a esta (Fuentes, 2020). La falta de aceptacion puede generar
insatisfaccion personal y estrés, intensificar emociones negativas, y dificultar el

desarrollo de un autoconcepto positivo.

A su vez, al verse limitadas las principales vias de acceso a la informacién (oido y
vista), el sentido tactil se vuelve el principal medio para la comunicacion, como, por
ejemplo, la comunicacién no simbdlica (Padhila, 2015, como se cité en Abad, 2022).
Y, ¢, sera posible entablar relaciones interpersonales frente a esta situacion?
Lamentablemente, esto se convierte en otra barrera, pues, por un lado, los familiares
o allegados de la persona pueden ser los Unicos que conozcan y comprendan estos
medios alternativos de comunicacién, generando dependencia comunicativa e
informativa hacia ellos, y, por otro lado, estos familiares y amigos pueden
desconocer por completo los medios a utilizar para comunicarse, dando pie al

aislamiento de la persona con sordoceguera (Fuentes, 2020).

Por otra parte, algo que sucede con frecuencia dentro de las familias hacia sus hijos
en situacion de discapacidad, es la sobreproteccion, que, aunque surge del deseo
de protegerlos frente a los desafios derivados de su condicion, puede tener un



impacto significativo en la dimension de la autodeterminacion. Segun las
investigaciones de Ruiz y de la Rosa (2020), la sobreproteccion esta vinculada al
nivel formativo de las familias, siendo mas elevada cuando este nivel es bajo. Esto
se debe, en gran parte, a la dificultad que enfrentan las familias para acceder a
informacion adecuada sobre como apoyar a una persona con sordoceguera, ya que
los servicios especializados para brindar esta orientaciéon son practicamente
inexistentes. En ese sentido, encuentran mayores dificultades para fomentar la
independencia de sus hijos, perpetuando actitudes que limitan su capacidad para

tomar decisiones y desarrollar autonomia.

Con respecto a las dimensiones de desarrollo personal y bienestar material, se
puede asegurar que se encuentran estrechamente ligadas ya que, al tener la
posibilidad de aprender y desarrollar habilidades funcionales y/o relacionadas con el
trabajo, una persona puede obtener un empleo o emprender actividades productivas
que generen ingresos y mejoren su calidad de vida. Tal y como asegura Acosta
(2013, como se citd en Jedrysiak, 2022), para que una persona con sordoceguera, y
de hecho, para que cualquier persona se incluya en el mundo laboral, requiere de

formacion previa.

Pero, segun el informe global de la Federacion Mundial de Personas Sordociegas
(2018), “los nifios con sordoceguera tienen hasta veintitrés veces menos
probabilidades de estar escolarizados” (p. 29). Ademas, de acuerdo con Reguera
(2004, como se citd en Jedrysiak, 2022), a pesar de contar con formacion, las
personas con sordoceguera enfrentan diversas barreras para acceder al mundo
laboral, como lo es la comunicacién con sus pares, el numero limitado de tareas
productivas que pueden realizar, la imposibilidad de desempenar trabajos que
requieran trato con el publico, y la necesidad de adaptaciones en el puesto de
trabajo, que suelen ser costosas.

Aquellas cifras son aun mas decepcionantes si se considera el hecho de que, el
bienestar material repercute considerablemente en el bienestar fisico de la persona,
pues el no contar con recursos econdmicos puede dificultar el acceso a servicios de
atencion sanitaria especializados, terapias, dispositivos de apoyo técnico como
audifonos o bastones, asi como a una alimentacién adecuada y espacios de

vivienda adaptados.

A esto, se le afiaden otros desafios para acceder a la atencion sanitaria y a los

servicios de rehabilitacion, tales como: carencia de ajustes en las instalaciones de



salud (relacionados a la comunicacién y acceso a la informacion); costos elevados
para el acceso a la atencion; centralizacion de los servicios en areas urbanas,
dejando a las zonas rurales con opciones limitadas; y la falta de capacitacién de los
meédicos en temas relacionados con la sordoceguera (Federacion Mundial de

Personas Sordociegas, 2018).

Finalmente, todo lo antes mencionado trasciende en las ultimas dos dimensiones:
inclusion social y derechos. Otro ejemplo de ello es el hecho de que, en varios
paises, el derecho al voto de las personas con sordoceguera se ve limitado por
restricciones legales, y en los pocos casos donde este derecho esta garantizado,
rara vez se proporcionan los apoyos necesarios (como boletas accesibles o personal
de apoyo) para facilitar su participacion politica. Ademas, la falta de interpretacion
adecuada en programas informativos o debates politicos dificulta que las personas
con sordoceguera accedan a informacion clave para tomar decisiones

fundamentadas (Federacion Mundial de Personas Sordociegas, 2018).

Una vez mas, estas situaciones reflejan cdmo se obstaculiza la integracion plena en
la sociedad y la igualdad de condiciones de la persona sordociega frente a otros

ciudadanos.

No obstante, aunque estas situaciones persistan, aunque haya pocas personas u
organizaciones que trabajen a favor de las personas con sordoceguera, o aunque
afirmen que ya se esta haciendo todo lo posible, siempre hay espacio para seguir
esforzandose. Por ello, resulta indispensable promover y llevar a cabo acciones
concretas que garanticen que las personas con sordoceguera puedan disfrutar

plenamente de cada una de las dimensiones de la calidad de vida.
Algunas de esas acciones son las siguientes:

- Implementar en las Instituciones Educativas el ofrecer recursos y servicios
especializados, como lo son los intérpretes (Federacién Mundial de Personas
Sordociegas, 2018).

- Brindar capacitaciones a las familias, promoviendo enfoques que fomenten la
independencia, el reconocimiento de las capacidades y el potencial de sus
hijos (Ruiz y de la Rosa, 2020).

- Capacitar a docentes, profesionales y a las familias sobre el uso de sistemas
de comunicacion alternativos adaptados a las necesidades de la persona con

sordoceguera, como la linea braille (Christian Blind Mission, 2019).



- Promover politicas laborales enfocadas en difundir empleos que no se limiten
a una tarea “tipica”, sino que se ajusten al perfil, intereses y capacidades de
las personas con sordoceguera (Sense Internacional Peru, 2018, como se citd

en Federacion Mundial de Personas Sordociegas, 2018).

- Capacitar a los profesionales de la salud sobre las causas de la sordoceguera
y las necesidades especificas de este grupo, especialmente en la
comunicacion. Asimismo, asegurar el acceso a servicios de deteccion e

intervencidon temprana (Federacion Mundial de Personas Sordociegas, 2018).

- Incrementar la disponibilidad de guias-intérpretes capacitados, en distintos
medios y espacios, que posibiliten una participacién plena en la sociedad

(Federacion Mundial de Personas Sordociegas, 2018).

- Implementar programas de formacién especifica en sordoceguera para
profesionales de diversas areas, desde educadores y terapeutas hasta

especialistas en rehabilitacion (Christian Blind Mission, 2019).

Estas futuras acciones evidencian la necesidad de construir una sociedad donde las
personas con sordoceguera puedan ejercer plenamente sus derechos y gozar de

una buena calidad de vida. Por ello, los desafios y barreras presentados en este

escrito deben ser motivo para no permanecer indiferentes. Con este ensayo se invita
a trabajar en la construccion de un mundo que valore la diversidad; que reconozca a
todas las personas como poseedoras de derechos, suefios y un vasto potencial para
realizarlos; y en donde tras cada cambio y mejora, los demas puedan palpar nuestra

presencia.
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