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Abreviaturas

A

ADF

African Disability Forum (Foro Africano sobre la Discapacidad)
AIVD

Actividades instrumentales de la vida diaria

APASCIDE

Asociacion Espainola de Padres de Sordociegos

ASOCIDE

Asociaciéon de Sordociegos de Espafia

AVD

Actividades de la vida diaria

C

CDPD

Convencion de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las

Personas con Discapacidad
CdvVv

Calidad de vida

CE

Consejo Ejecutivo



CE WFDB

Consejo Ejecutivo de la Federacion Mundial de Personas con

Sordoceguera
CIF

Clasificacion Internacional de la OMS del Funcionamiento, de la

Discapacidad y de la Salud
CNIB

Canadian National Institute for the Blind (Instituto Canadiense para

Ciegos)
D

DSD
Discapacidad sensorial dual
DUDH

Declaracion Universal de los Derechos Humanos

E

EDbU
Unién Europea de Sordociegos
ELA

Esclerosis lateral amiotroéfica



F

FASOCIDE
Federacion de Asociaciones de Personas Sordociegas de Espaia
FDDB

Foreningen Danske DgvBlinde (Asociacion Danesa de Personas

Sordociegas)

IDA

Alianza Internacional de la Discapacidad

L

LIS
Lingua dei segni italiana (Lengua de signos italiana)
LIST

Lingua dei segni italiana (Lengua de signos italiana tactil)

M

MPE

Eurodiputado



N

NADbBg

Asociacion de Personas Sordociegas de Bulgaria
NADBU

Asociacion de Personas Sordociegas de Uganda
NSSF

Fondo Nacional de la Seguridad Social de Uganda

P

PDV

Persona con discapacidad visual
PGI

Programa de generacion de ingresos
PLI

Interpretacion en lengua tactil

PSD

Pérdida sensorial dual

PSE

Proveedor(es) de Servicios Especializados



S

SHAPES

Envejecimiento Inteligente y Saludable mediante la Participacién de

las Personas en Sistemas de Apoyo

U

UBB
Unién de Personas Ciegas de Bulgaria
uDB

Unidén de Personas Sordas de Bulgaria

W

WFDB

Federacion Mundial de Personas con Sordoceguera
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Introduccion

¢ Por qué preocupa tanto el envejecimiento? Deseamos vivir , ,
muchos afnos, siempre que sea gozando de una buena salud y

calidad de vida. Para ello se hace necesario averiguar si nuestra
poblacién envejecida disfruta de buena salud para después sufrir un
breve periodo de enfermedad o discapacidad previo al fallecimiento,

o si este aumento de la longevidad también implica una dilatacion

del periodo de discapacidad.

Matthews, 1988a, p. 27
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‘ ‘ Puede que entre quienes aun no han alcanzado los ochenta existan

numerosas ideas preconcebidas sobre las personas mayores, su
situacion, sus necesidades y sus problemas. Pero ¢ qué piensan
ellas en realidad? ¢ Qué sienten? ; Con qué suefian? § Qué quieren
y necesitan realmente de nosotros como hijos, hijas, nietos,

parientes, vecinos, amigos o profesionales?

Svensson 1988: p. 95
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Las personas mayores con sordoceguera se enfrentan a unos
desafios propios en su dia a dia. Su discapacidad sensorial dual
afecta considerablemente a su comunicacion, movilidad, acceso a
la informacién u otros aspectos cotidianos. Resulta esencial
facilitarles un apoyo y unos servicios apropiados para mejorar su
calidad de vida. Sin embargo, cada persona con sordoceguera es
un mundo: sus preferencias, necesidades y capacidades pueden
variar. Por ello es importante entablar un dialogo abierto entre las
personas mayores con sordoceguera y todos los individuos u
organizaciones que estén en contacto con este grupo o influyan en
él, politicos incluidos. El objetivo consistiria en dar asi con
estrategias personalizadas en funcion de las necesidades,

capacidades o propésitos especificos de cada una.

Ademas de comprender como interactuan estas personas con el
mundo, para proporcionar las soluciones y recomendaciones mas
efectivas resulta esencial manejar un conocimiento exhaustivo
sobre el papel que desempenan para ellas los cuidadores,
especialmente los no remunerados. Dicho esto, antes de adentrarse
en las situaciones concretas que viven las personas mayores con
sordoceguera, se deben conocer los estudios que existen hasta

ahora sobre sordoceguera en general.
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Primer Informe global sobre sordoceguera de la
WFDB (2018)

La Federacion Mundial de Personas con Sordoceguera (WFDB)
publicé en 2018 su primer Informe global sobre la situacion de las

personas con sordoceguera, En riesgo de exclusion de la

implementacion de la CDPD vy de los ODS: desigualdad vy personas

con sordoceqguera. El propdsito de este documento, que situd en el

foco a uno de los grupos mas marginados e infrarrepresentados de
la sociedad, era generar un encuentro entre agentes de desarrollo y
los derechos de las personas con discapacidad, a escala nacional e

internacional.

2%

Las personas con sordoceguera
representan entre un 0,2 % y un 2 % de la
poblacién, y constituyen un grupo muy
diverso pero invisibilizado que tiene mas
probabilidades de encontrarse en situacion
de pobreza y desempleo y de gozar de poco
éxito a nivel educativo (1).

1: Federacion Mundial de Personas con Sordoceguera. (septiembre
de 2018). En riesgo de exclusion de la implementacion de la CDPD
y de los ODS: desigualdad y personas con sordoceguera.
https://wfdb.eu/es/wfdb-report-2018/

15


https://wfdb.eu/es/wfdb-report-2018/
https://wfdb.eu/es/wfdb-report-2018/
https://wfdb.eu/es/wfdb-report-2018/
https://wfdb.eu/es/wfdb-report-2018/

La Convencion de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad (CDPD), la Agenda 2030 y los
Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS) han fomentado un mayor
interés hacia las personas con discapacidad, incluida la poblacion

mayor con sordoceguera.

El destacado lema de "no dejar nadie atras" abre una gran
oportunidad de mejora de la inclusion de las personas con
discapacidad. Sin embargo, el primer informe mundial revel6 que, a
menudo, las personas con sordoceguera no estan reconocidas
legalmente como grupo independiente con discapacidad, lo que
resulta en una invisibilidad estadistica permanente, incluso cuando

se recopilan datos sobre discapacidad.

Esta falta de datos fiables da lugar a carencias muy relevantes en
cuanto a servicios de apoyo de personas con sordoceguera. Esta
"relativa invisibilidad de las personas con sordoceguera es tanto
una causa como una consecuencia de la incomprension por parte
de los distintos actores de derechos de personas con discapacidad
y desarrollo, tanto de la extensién y diversidad de sus dificultades

como de las condiciones especificas para su inclusion" (2).

El primer informe mundial presentd hallazgos y recomendaciones
aplicables a ambitos politicos muy diversos y propuso tres pasos
iniciales para comenzar a colmar estas brechas y propiciar un

entorno mas inclusivo para las personas con sordoceguera:

2: |bid.
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1

Estandarizar una identificacién y un reconocimiento universal de la
sordoceguera como discapacidad independiente y distinta, con sus
correspondientes desafios, limitaciones, apoyos y requisitos de

inclusion especificos.

2

Prestar servicios de interpretacion para personas sordociegas con
fondos publicos, especialmente mediante guias

intérpretes/intérpretes para personas sordociegas.

3

Ofrecer la financiacion necesaria para seguir investigando y
consolidando la labor de incidencia, a través de las herramientas y

el apoyo técnico necesarios, entre otros.

Desde la publicacion del primer informe mundial, en 2018, la
discapacidad ha gozado de una mayor visibilidad gracias a eventos
internacionales como la Cumbre Global de Discapacidad (GDS),

que tuvo lugar en Reino Unido en 2018, y su edicion posterior,
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celebrada de manera virtual en 2022, o sistemas y mecanismos
como la Red de Accion Global sobre Discapacidad (GLAD) y
Assistive Technology (AT) 2030 (3).

3: GLAD es un 6rgano de coordinacién de agencias y donantes
bilaterales y multilaterales, sector privado y fundaciones que
colaboran a favor de la inclusién de las personas con discapacidad
en el desarrollo internacional y la accion humanitaria. (Mayo de

2022) https://www.internationaldisabilityalliance.org/es/content/red-

de-acci%C3%B3n-global-en-discapacidad.

AT2030 es una red liderada por el Global Disability Innovation Hub
que evalua qué soluciones sirven para mejorar el acceso a la

tecnologia de asistencia. (Mayo de 2022). https://at2030.org/.

Segundo Informe global sobre sordoceguera de
la WFDB (2023)

En 2023, la Federacion Mundial de Personas con Sordoceguera
(WFDB) ha publicado su segundo informe global sobre la situacion
de las personas con sordoceguera: Buenas Practicas y
Recomendaciones para la Inclusion de las Personas con

Sordoceguera.

Con este segundo documento global se ha pretendido dar
continuidad a las conclusiones y recomendaciones del primer
informe y consolidar la informacion recabada en diferentes regiones
y grupos, incluidos profesionales y personas con sordoceguera.
Ademas, complementa el analisis cuantitativo del primer informe

con datos de ninos con sordoceguera. En cuanto al analisis
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cualitativo, este identifica buenas practicas, cuestiones esenciales,
medidas que amplian y mejoran la inclusion de las personas con
sordoceguera, estudios de casos para ilustrar e inspirar buenas
practicas y enfoques programaticos, y recomendaciones en

diversas areas tematicas.

El objetivo de este informe era funcionar como herramienta para los
miembros de la WFDB y sus aliados en su labor de incidencia para
estimular la colaboracion y las asociaciones, progresar en derechos
de las personas con sordoceguera e informar a las partes
interesadas sobre cémo fomentar la inclusién de las personas con
sordoceguera. Existian organismos a los que era esencial que se
transmitiese este informe, como autoridades y funcionarios de
gobiernos a escala nacional y local, donantes, organizaciones no
gubernamentales (ONG), organizaciones de personas con
discapacidad (OPD), proveedores de servicios y personal de
primera linea u organizaciones intergubernamentales (como las
entidades y equipos nacionales de las Naciones Unidas), entre

otros.

En el informe también se incluyen numerosos apartados sobre el
proyecto SHAPES, un programa de innovacion de la UE sobre
tecnologia, envejecimiento y salud con las personas mayores,
incluidas aquellas con sordoceguera, como protagonistas. Las

secciones siguientes contienen mas informacion al respecto.

Este es el primer informe mundial de la Federacién Mundial de
Personas con Sordoceguera (WFDB) que aborda como asunto
principal la cuestion de las personas mayores con sordoceguera, un
grupo infrarrepresentado en lo que a investigacion y bibliografia se

refiere.
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Estudios previos sobre las personas mayores
con sordoceguera

En principio podria parecer que no existe tanta bibliografia sobre la
sordoceguera en personas mayores como la que se encuentra
sobre la infancia. Si bien es cierto que la informacion sobre
sordoceguera en la infancia es considerablemente mayor, a través
de una investigacion mas exhaustiva descubriremos que si existen
libros y articulos que abordan este tema. A pesar de las pocas
referencias disponibles, resulta imperativo investigar sobre la
situacion de las personas mayores con sordoceguera en pos de un

mundo inclusivo y accesible.

A lo largo de las proximas secciones se expondran las conclusiones
de las investigaciones previas sobre personas mayores con
sordoceguera, asi como datos obtenidos mediante entrevistas
individuales y una encuesta en linea dirigida a personas con
sordoceguera y organizaciones de personas con sordoceguera o

que las representan.

En 1998, la red de sordoceguera adquirida Acquired Deafblind
Network, de Deafblind International, organizé su tercera
Conferencia Europea en Marcelli di Numana, en la regién de
Marcas, Italia, con La sordoceguera en personas mayores como
tema principal. Las actas de la conferencia se publicaron el afio
siguiente e incluian 27 articulos que se habian expuesto (Older
Deafblindness, 1988).

En 2008, Lena Goéransson publicé el libro Deafblindness in a Life
Perspective. Strategies and Methods for Support. En él plasmaba

los resultados de un proyecto de cuatro afos de duracién con el que

20



se pretendia desarrollar una habilitacion y rehabilitacion
cualificadas, tanto psicosociales como pedagogicas, para nifios,
adolescentes y adultos con sordoceguera, asi como para sus
familias. La ultima parte del libro, antes de Discussion, se titula
Ageing with Deafblindness (Envejecer con sordoceguera) y
presenta las opiniones, situaciones y necesidades de personas
mayores con sordoceguera (Goéransson, 2008, p. 143-162). Aunque
es digno de mencion que este capitulo sobre el envejecimiento es
considerablemente mas breve que aquellos que abordan la cuestidon
de la ceguera en la infancia, la adolescencia y la adultez (Simcock,
2016, p. 1727).

En su libro Zivot gluhoslijepih osoba u Republici Hrvatskoj (La vida
de las personas sordociegas en la Republica de Croacia), Sonja
MiloSevi¢ presentd en 2021 los resultados de una investigacion que
formaba parte del proyecto UVIJEK ZAJEDNO - sprjeCavanje
diskriminacije i izolacije gluhoslijepih osoba te osiguravanje
dostojanstvenog starenja (SIEMPRE JUNTOS — Prevencidén de la
discriminacion y el aislamiento de personas sordociegas y garantia
de un envejecimiento digno), en el que también participaron
personas mayores con sordoceguera (MiloSevic, 2021). Dodir, la
Asociacion Croata de Personas Sordociegas, que publico la obra,
ha incluido este asunto en otras publicaciones y en numerosos

volumenes de su revista oficial, también llamada Dodir.

Por ultimo, en linea hay disponible una docena de articulos cuya
bibliografia ofrece numerosas fuentes que analizan la situacion y las
necesidades de las personas mayores con sordoceguera (4). Al
cubrir la realidad de la poblacion con sordoceguera en diversos

paises y regiones, estos recursos facilitan una informacion muy
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valiosa para lograr una vision general y mundial de la vida de las

personas mayores con sordoceguera.

4: Nos gustaria expresar nuestro mas sincero agradecimiento a don
Peter Simcock, quien compartié con nosotros varios articulos de su

autoria o coautoria sobre este asunto.
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Definicion de sordoceguera

Segun la definicion nordica de 1980 (5), revisada en 2007
(Gullacksen et al., 2011, p. 13—-14), la sordoceguera es una

discapacidad independiente:

La sordoceguera es una discapacidad independiente derivada de
una pérdida combinada auditiva y de vision. Constituye tal limitacion
para la actividad de las personas y su plena participacion en la
sociedad que resulta necesario facilitar tecnologias, adaptaciones

del medio o servicios especificos”

5: Gullacksen et al.

A continuacion, se presenta una serie de aclaraciones sobre esta
definicion.

La vista y el oido son esenciales para la recepciéon de informacion.
Por lo tanto, una disminucion del rendimiento de estos dos sentidos,
que perciben informacion a distancia, aumenta la necesidad de
emplear otros sentidos que se limitan a estimulos proximos (tactiles,
cenestésicos, hapticos, olfativos y gustativos) y de apoyarse en la

memoria y la deduccion.

La necesidad de adaptaciones especificas del medio y los servicios

depende de:

a. El momento de aparicion de la sordoceguera en relacion con el

desarrollo comunicativo y el aprendizaje del idioma.
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b. El grado de discapacidad visual o auditiva, si convive con otras

discapacidades y si es progresiva o se ha estabilizado.

Una persona con sordoceguera puede experimentar mas o menos
dificultad para realizar diferentes actividades, por lo que cada una,
asi como su participacion en ellas, debe evaluarse de manera
independiente. Esta variacion en la participacion y el rendimiento en
cada actividad también puede estar causada por factores

contextuales o personales propios.

5: Existen otras definiciones, incluso en términos juridicos, clinicos,
etc. (Simcock y Manthorpe, 2021, p. 97) pero esta descripcidn
funcional es la que aceptan las organizaciones de personas con
sordoceguera. Lo que si es cierto es que esta variedad de
definiciones es una muestra de la complejidad de la sordoceguera

como afeccion (Simcock, 2016, p. 1704).

Un ejemplo es el caso de Jaiswal et al. (2020, p. 3), que utilizaron
para su estudio los criterios médicos con los que el sistema de
Seguridad Social de Quebec identifica la sordoceguera, es decir:
una agudeza visual inferior a 20/70 (6/21) o un campo de vision
inferior a 60° en el ojo menos afectado con la mejor correccién
estandar, o hemanopsia (pérdida de medio campo de visién por
apoplejia o dano cerebral o nervioso); o, en cuanto a la audicion, un
umbral de audicion medio de tonos puros y sin correccidn superior a
26 decibelios (dB) en cuatro frecuencias (0,5; 1; 2 y 4 kHz) en el

oido menos afectado.
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® Las necesidades de las personas con sordoceguera de adaptar
actividades de manera colectiva son variables, pero suelen estar

relacionadas con:

e Acceso a informacion de todo tipo.

e Comunicacion e interaccion social.

e Orientacién y libertad de movimiento.

e Tareas cotidianas y sencillas pero que requieren cierto

esfuerzo, como leer y escribir.

® Para la prestacion de servicios y la adaptacion del medio, resulta
necesario adoptar un enfoque interdisciplinar que conozca

realmente la realidad de la sordoceguera.

La sordoceguera es heterogénea. Aunque pueda parecer en
ocasiones que las personas que la experimentan representan un
colectivo con discapacidad uniforme, no es asi (Simcock,
Manthorpe y Tinker, 2022, p. 16).

La matriz de Coppersmith establece cuatro subgrupos de personas
sordociegas en funcion del grado de discapacidad auditiva y visual
(Smith, 1994), y presenta asi la sordoceguera dentro de una
progresividad de pérdida combinada auditiva y de vision (Simcock &
Manthorpe, 2021, p. 97):

MATRIZ DE COPPERSMITH

AUDICION DIFICULTAD | SORDERA
NORMAL AUDITIVA
VISTA
NORMAL
CEGUERA
PARCIAL SORDOCEGUERA
CEGUERA

25



Pero lo que hay que tener siempre en cuenta es que el todo (la
sordoceguera) es mayor que las partes (la discapacidad auditiva y
visual). Por ello se considera definitoria de la sordoceguera la
relacion entre ambas discapacidades, la sinergia entre ellas
(Simcock y Wittich, 2019, p. 3).

Es decir: las personas con sordoceguera presentan distintos grados
de discapacidad auditiva y visual, y los métodos de comunicacion
que emplean, tanto para recibir como para emitir informacién, varian
en funcion de ellos. Las causas de la sordoceguera también son
muy variadas (Simcock y Manthorpe, 2021, p. 97), aunque suelen
clasificarse mediante un criterio artificial, discutible y demasiado
simplista como congénita o prelocutiva y adquirida o poslocutiva.
Sin embargo, esta division pierde importancia cuando se trata de
sordoceguera en personas mayores (Simcock y Manthorpe, 2021,
p. 99-100). Por otra parte, el desarrollo de la discapacidad también
varia de un caso a otro (Simcock et al., 2022a, p. 1-2). Todos estos
factores convierten a la comunidad sordociega en un grupo
complejo y diverso. Su heterogeneidad hace que numerosas
personas sordociegas permanezcan marginalizadas e invisibilizadas
de multiples maneras (Federacion Mundial de Personas con
Sordoceguera, 2018, p. 3). Esta marginalizacién se manifiesta
principalmente en las estadisticas, politicas, programas y servicios,
asi como en el apoyo especifico que necesitan las personas con
sordoceguera (Federacion Mundial de Personas con Sordoceguera,
2018, p. 8).

Pero a pesar de sus diferencias, hay dos aspectos principales
comunes a todas las personas con sordoceguera (Simcock, 2016,
p. 1704; Simcock y Manthorpe, 2021, p. 97):

26



< = Privacion del uso del oido y la vista (los sentidos que
perciben informacion a distancia)

[ % Dificultades en las actividades cotidianas y de
A comunicacion, acceso a la informacion y movilidad

(Olesen 2012: p. 10).
Personas mayores con sordoceguera

Dentro de la comunidad sordociega, el conjunto de personas

mayores se concibe como especialmente desfavorecido.

El proyecto europeo SHAPES define el concepto de «persona
mayor» como aquella de sesenta y cinco afios o0 mas (6). Sin
embargo, tal y como sefialaron en un taller en Kenia en 2021 los
representantes de comunidades sordociegas de paises con rentas
bajas (7), la esperanza de vida no es la misma en todo el mundo.
Por ejemplo, en regiones en las que no sea comun alcanzar los
sesenta y cinco afnos de edad, puede considerarse mayor una

persona de cuarenta.

Este apunte nos insta a abandonar nuestro frecuente enfoque
eurocéntrico y a revisar y flexibilizar la definicién de «persona
mayor», para adaptarla a una realidad y un contexto mundiales. Por
ejemplo, podria describirse como aquel individuo que alcanza el 75

% de la esperanza de vida de la regién donde reside. En el caso de
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Japon, al situarse la esperanza de vida en 2019 en 84,3 afos, el
umbral estaria en 63 afnos, mientras que en la Republica
Democratica del Congo, como la esperanza de vida desciende
hasta los 62,4 anos, se consideraria «persona mayor» a aquella

que superase los 46 (8).

Dentro del conjunto de personas mayores con sordoceguera suelen

identificarse cuatro subgrupos:

1. Personas que desarrollan sordoceguera en la juventud, no debido

al envejecimiento

2. Personas principalmente sordas que comienzan a perder vision

debido al envejecimiento

3. Personas principalmente ciegas que comienzan a perder audicion

debido al envejecimiento

4. Personas que ven y oyen hasta que comienzan a perder ambos

sentidos por el envejecimiento

6: Resulta curioso observar que «en el Reino Unido, los servicios
para adultos con discapacidad se han dirigido a menudo a personas
entre 18 y 65 anos, y aquellas que superan los 65 se derivan
normalmente a servicios genéricos para personas mayores»
(Simcock, 2016, p. 1704).

7: Entre el 27 y el 28 de noviembre de 2021 se celebr6 en Nairobi,
Kenia, un taller de dos dias sobre el segundo Informe mundial de la
WFDB, organizado por la propia Federacion Mundial de Personas
con Sordoceguera (WFDB) junto con la Alianza Internacional de la
Discapacidad (IDA) y el African Disability Forum (ADF).

8: Fuente: https://es.wikipedia.org/wiki/Esperanza de vida
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Es probable que los miembros del primer grupo hayan
experimentado sordoceguera toda su vida o gran parte de ella, y por
lo tanto son conscientes de las estrategias y adaptaciones

necesarias. Los grupos dos y tres han vivido toda la vida con una

discapacidad principal y han desarrollado la segunda a causa del
envejecimiento. Estos tres primeros grupos suelen conocer algun
meétodo alternativo de comunicacion y acceso a la informacion,
como el braille o la lengua de signos, en cualquiera de sus formas

(tactil, guiado, dentro de un marco visual...).

Sin embargo, las personas pertenecientes al cuarto grupo, el mas
numeroso segun Goransson (2007, p. 154), no suelen estar
familiarizadas con la experiencia de la sordoceguera ni se han
expuesto a penas a medios de comunicacion alternativos, por lo
que se enfrentan a mas dificultades a la hora de interactuar, leer,
acceder a la informacién y moverse de manera autonoma. Por esta
razon, se considera que este grupo es el menos dotado para salvar
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la distancia comunicativa que lo comienza a separar del mundo que
lo rodea. Goransson también informo sobre un proyecto cuyo
objetivo consistid en reunir las opiniones de los propios individuos
sobre su situacion vital para utilizarlas como punto de partida para
desarrollar medios de apoyo efectivos (2007, p. 5). Segun el
proyecto, solo dos personas con sordoceguera no habian utilizado
métodos funcionales para comunicarse (2007, p. 146-147). El
problema de comunicacion de este cuarto grupo no reside en la
produccién de mensajes, sino en la recepcion: es en esta area en la
que deben aprender y adoptar nuevas técnicas de comunicacion
(Bagley, 1988a, p. 63). Es importante tener en cuenta que este
cuarto grupo, el de personas con sordoceguera adquirida a una
edad avanzada, es del que trata gran parte de la bibliografia sobre
personas mayores con sordoceguera (Simcock, 2016, p. 1703—
1704; Simcock y Manthorpe, 2021, p. 98).

Aunque todos los grupos necesitan apoyo y asistencia en su vida
diaria, en el caso de los tres primeros estos suelen ser mas
especificos y a menudo estan relacionados con nuevas estrategias
de comunicacion, acompafamiento y mediacion cultural a la hora
de contactar con autoridades, y apoyo emocional para gestionar la
perdida sensorial. Todos estos medios de apoyo requieren,
idealmente, un personal con conocimiento especifico en
sordoceguera y en métodos de comunicacion para satisfacer las
necesidades del individuo dialogando con él (Goransson, 2007, p.
154, 161).

El cuarto grupo precisa un apoyo y una asistencia mas generales,
como servicios de transporte, tecnologia y dispositivos de asistencia

0 que en su entorno se conozca la discapacidad y el trato que se
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debe ofrecer a una persona con una discapacidad combinada visual
y auditiva (Goransson, 2007, p. 154, 161). Tal y como lo expresa
Simcock (2016, p. 1736), «para garantizar unos servicios
adecuados de cuidados y acompafamiento, resulta importante
desarrollar un conocimiento y un entendimiento de la experiencia
concreta que viven quienes crecen con la discapacidad, y reconocer
sus diferencias frente a la de aquellos que la desarrollan al
envejecer». Quienes crecen con sordoceguera suelen experimentar
cambios constantes, relacionados tanto con la discapacidad como
con el envejecimiento, y, como resultado, una necesidad de
adaptacion; una asociacion particular entre envejecimiento y
sordoceguera, en la que ambos se retroalimentan; el envejecimiento
como «segunda discapacidad», una sensacion de que, a pesar de
que uno pueda desarrollar estrategias de adaptacion tras llevar
mucho tiempo experimentando sordoceguera, las cosas no se
vuelven necesariamente mas faciles; una relacion especial con los
servicios de cuidados y acompafhamiento, y ansiedad por el

mantenimiento de la independencia (Simcock, 2016, p. 1733, 1737).

Dada la heterogeneidad de la poblacién mayor con sordoceguera,
no es de extrafar que surjan dudas sobre la identidad de sus
miembros (Balder, 1988, p. 102). En ocasiones, un solo individuo
con sordoceguera puede incluso adoptar multiples identidades
(Simcock y Walter, 2019, p. 4). Por otra parte, no todas las
personas con discapacidad sensorial dual se consideran
sordociegas a si mismas; algunas pueden identificarse como sordas
con dificultades visuales, o ciegas con dificultades auditivas, o
ninguna de las dos, sino como individuos que experimentan

dificultades visuales y auditivas, sin aceptar la designacién de
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sordoceguera. Por eso resulta mas facil encontrar material
bibliografico sobre personas con sordoceguera jovenes que
mayores (Simcock, 2016, p. 1727).

Las organizaciones del ambito de la sordoceguera han comenzado
recientemente a centrarse en las necesidades de las personas
mayores con sordoceguera, las cuales no llegaron a destacarse
explicitamente hasta la década de los 80 en estas mismas
organizaciones, cuando la primera inquietud compartida estaba
vinculada a las necesidades de los nifios sordociegos (Simcock y
Manthorpe, 2021, p. 98).

En cuanto a la prevalencia de sordoceguera en personas mayores,
los datos varian y suelen ser erroneos u obsoletos (9). Segun los
calculos del investigador Ole Mortenson, basados en estudios
realizados en varios paises europeos, de cada 100 000 personas
mayores, 150 son sordociegas (Matthews, 1988a, p. 28). Los
autores Svingen y Saarinen (1988a) exponen que la prevalencia en
Finlandia es de 718/100 000 (10), mientras que en Noruega es de
aproximadamente 130-188/100 000. También presentan
conclusiones de estudios similares realizados en otros paises:
125/100 000 en Paises Bajos, 130/100 000 en el distrito de Aarhus,

Dinamarca, y 970/100 000 en Leicestershire, Inglaterra.

9: La Federacion Mundial de Personas con Sordoceguera (2018,
p.3) estima que la sordoceguera afecta a entre un 0,2 % y 2 % de la

poblacion mundial.

10: Balder (1988, p. 102) menciona una proporcion de 700/100 000.
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Jaiswal et al. (2020, p. 2) estiman que se reconoce que entre el 1,7
% y el 33 % de la poblacion mayor de cincuenta afnos vive con
sordoceguera. Las diferencias entre estas cifras se deben a que no
todos los estudios mencionados aplicaron la misma metodologia ni
los mismos criterios a la hora de clasificar o no a las personas
mayores como sordociegas. Calcular la prevalencia de la
sordoceguera no es tarea facil, dadas la complejidad de su
definicion como afeccién y la disposicion (o falta de ella) de las
personas que la experimentan a reconocer su propia sordoceguera.
Sin embargo, todos los trabajos de investigacién concluyen que la
prevalencia de discapacidad sensorial dual (pérdida auditiva y de
vision) aumenta significativamente con la edad (Simcock y
Manthorpe, 2021, p. 97). En cualquier caso, tal y como apunta
Balder (2008, p. 102) muy acertadamente, «los gobiernos siempre
mostraran naturalmente sus propias estadisticas; sin embargo, la
estadistica es solo una porcién de la realidad: las autoridades
deben comprender las implicaciones de una pérdida visual y

auditiva combinada de cualquier nivel».

Los estudios sobre personas con sordoceguera también presentan
una dificultad anadida: la variedad de lenguajes y métodos de
comunicacién que los sujetos utilizan, porque necesariamente se
requiere interpretacion y traduccion e, incluso, a menudo, varios
intérpretes y traductores. Esto implica que las respuestas a las
encuestas plasman no solo las experiencias y la vision del mundo
de las personas con sordoceguera, sino también aquellas de
quienes las interpretan y, en su caso, traducen hacia otro lenguaje
(oral) (Simcock, 2016, p. 1725-1726).
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La sordoceguera no solo afecta a quienes la experimentan: también
influye significativamente en la vida de toda la familia, ya que cuidar
de una persona mayor con sordoceguera puede resultar una tarea
extremadamente exigente y preocupante para el conjunto de la
familia. Sin embargo, por desgracia no hay hasta la fecha estudios
suficientes sobre su repercusion en la pareja u otros parientes
(Simcock y Wittich, 2019, p. 8).

Las personas mayores son especialmente vulnerables dentro del
conjunto de personas con sordoceguera, las cuales, a su vez, se
encuentran en una situacién particularmente desfavorable en
comparacion con quienes experimentan otras discapacidades.
Simcock, Manthorpe y Tinker (2022b, p. 6) dividen estas
vulnerabilidades en tres grupos: vulnerables en cuanto a (conceptos
amplios como la profesion, la salud, el futuro...), vulnerables a (dafio
fisico, mayor pérdida sensorial, marginacion, etc.) y vulnerables
cuando (en situaciones de preocupacion, temor, panico, etc.), pero
apuntan que las personas con sordoceguera perciben esta
vulnerabilidad como multifacética, es decir, que las tres categorias

se solapan (Simcock, Manthorpe y Tinker, 2022, p. 17).

Algunas de las dificultades a las que se enfrentan las personas con
sordoceguera en su dia a dia estan vinculadas con su propia
reaccion a su situacién. Otras radican en su entorno inmediato
(amistades y familiares), en los profesionales con los que
interactuan (cuidadores, profesionales de la salud y el cuidado,
trabajadores sociales, etc.) o en imposiciones de la sociedad como
conjunto. Sin embargo, es cierto que también se da cierto

solapamiento en esta clasificacion.
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Richard Howitt, eurodiputado del Reino Unido, seinala lo siguiente:
«La comunidad con sordoceguera es la que sufre una mayor
exclusion dentro del grupo de personas con discapacidad. Se los
margina de los marginados» (Tarczay, 2014, p. 1). Con este
argumento en mente, ¢ podria afirmarse que las personas mayores

con sordoceguera estan aun mas marginadas?

A la luz de lo mencionado en cuanto a esta comunidad, Simcock
(2016, p. 1704) invita, con razén, a formularnos la siguiente
pregunta: s qué se sabe de las experiencias, opiniones y principales
caracteristicas de la senectud y el envejecimiento desde el punto de

vista de las personas sordociegas?
Contexto: el proyecto SHAPES

El proyecto Envejecimiento Inteligente y Saludable mediante la
Participacion de las Personas en Sistemas de Apoyo (SHAPES, por
sus siglas en inglés) (11) es un programa de cuatro afios de
duracion (2019-2023) cuyo objetivo consiste en generar, poner a
prueba e implantar una plataforma abierta, estandarizada y a gran
escala en la Union Europea (UE) que reuna una amplia gama de
soluciones tecnoldgicas, organizativas, clinicas, educativas y
sociales para favorecer la salud a largo plazo y un envejecimiento

activo.

Mas concretamente, el proyecto analiza la tecnologia a domicilio y
en los municipios como herramienta para reducir hospitalizaciones,
atencion a personas mayores por parte de instituciones y costes en

los cuidados sociosanitarios.

11: Sitio web oficial del proyecto SHAPES: https://shapes2020.eu/
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Este informe se ha elaborado en el marco del proyecto SHAPES,
para el cual la WFDB ha facilitado una valiosa plataforma de
recopilacion de datos, comentarios y hallazgos sobre la situacion de
las personas mayores con sordoceguera, asi como desafios,
brechas y limitaciones clave. La WFDB es una de las 36
colaboradoras que, junto con investigadores, empresas
tecnoldgicas y organismos publicos y civiles dedicados a apoyar a

las personas mayores conforman este consorcio.

companies, and civil and public organisations aimed at helping older

persons.

Su actividad abarca 14 paises de la UE y cuenta con la
participacion de mas de 2000 personas mayores, cuidadores y
proveedores de servicios. El principal objetivo es la mejora de la
autonomia de las personas mayores y de la sostenibilidad de los

sistemas sanitarios y sociales europeos a largo plazo.

La WFDB ha decidido compilar la informacion resultante de este
proyecto junto con datos y recursos bibliograficos ya existentes con
el propésito de ofrecer un documento actualizado que permanezca
vigente mas alla de la duracién del proyecto y sea de utilidad para

diferentes actores en diferentes ambitos.

En resumen, el objetivo del informe consiste en aportar una vision
general sobre la situacion de las personas mayores con
sordoceguera y las cuestiones que los rodean mas
recurrentemente, a través del proyecto SHAPES como punto de
partida para concienciar y fomentar una mayor labor de
investigacion y documentacion sobre este grupo, unico y a menudo

desatendido, de cara al futuro. Debemos considerar este informe un
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documento dinamico, susceptible de actualizaciones y

modificaciones con el tiempo.

Estudio de caso: el proyecto SHAPES como
ejemplo de inclusion de personas mayores con
sordoceguera

El proyecto SHAPES ofrece un ejemplo sobre como garantizar la
participacion de personas mayores con ceguera en programas
generales. Esta iniciativa cont6 con la participacion de personas con
sordoceguera de distintas edades en actividades como entrevistas,
grupos de discusién y talleres, con el objetivo de recopilar datos, los
cuales dieron como resultado una informacion muy valiosa que se
ha utilizado para concienciar sobre la situacion y la experiencia de
las personas mayores con sordoceguera, sus dificultades para
acceder a la asistencia sanitaria y la tecnologia, pruebas de
soluciones y herramientas digitales en proceso y recomendaciones
sobre la mejora de la accesibilidad de la tecnologia y sobre como su

uso puede fomentar la salud y la independencia.

Para garantizar la inclusion de personas con sordoceguera en el
proyecto se tomaron diversas medidas. La WFDB abogo por una
partida presupuestaria dedicada a guias intérpretes/intérpretes para
personas sordociegas, con el objetivo de garantizar su participacion
en reuniones Yy traslados de manera significativa y en igualdad con
los participantes sin sordoceguera. Asi pues, los individuos con
sordoceguera participaron con guias intérpretes/intérpretes para
personas sordociegas en estas actividades de obtencion de datos,
que en algunos casos se realizaron con muestras reducidas de

poblacion para adaptarse a las necesidades comunicativas del
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grupo. Por ejemplo, los grupos de discusidon contaron normalmente
con unos 2 o 3 participantes con sordoceguera, y los talleres, con

entre 7y 10.

Muchas de las iniciativas del proyecto tenian por objetivo que la
WEFDB se vinculase con otros socios participantes y también
visibilizar el papel de las personas con sordoceguera entre el resto
de participantes. Un ejemplo es el caso de una reunion en linea en
la que una persona con sordoceguera intervino en un panel

mientras que otra lo moderaba.

A continuacion, se enumeran algunos ejemplos especificos de la

participacion de la WFDB en el proyecto SHAPES:

La WFDB facilité la participacion directa y completa de numerosas
personas mayores con sordoceguera, que utilizaban multiples
sistemas de comunicacion, en diversas actividades como

entrevistas, grupos de discusion y talleres.

También ayudé a divulgar la labor del grupo y fomentar la
importancia de los derechos de las personas mayores con
sordoceguera para concienciar sobre el proyecto. Para contribuir a
estos objetivos se celebraron ciertos eventos, como la XVI sesion
de la Conferencia de los Estados Partes de la Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (COSP16), en Nueva
York, y la presentacion del Segundo Informe mundial de la WFDB
sobre la inclusion de las personas con sordoceguera y el proyecto
SHAPES, que tuvo lugar en el Parlamento Europeo, en Bruselas, y

contd con la participacion de dos eurodiputados.
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® |a WFDB también apoy¢ la publicacion y difusion de informes
internos (12) acerca de cuestiones de accesibilidad y
recomendaciones dirigidas a las asociaciones participantes en
SHAPES sobre cdmo hacer mas accesibles la informacion, las
herramientas de comunicacion, los materiales de promocion y los

eventos.

® Asimismo, colabord en una seccidn sobre accesibilidad e inclusion
gue formaba parte de una plantilla de entregables (13), la cual
debian adoptar como guia todos los colaboradores de SHAPES a la
hora de elaborar los suyos. Ademas, aporté sus comentarios sobre
muchos entregables para garantizar que fuesen accesibles e

incluyesen el punto de vista de las personas con discapacidad.

® Colabor6 en la publicacién de una pagina sobre accesibilidad dentro
del sitio web de SHAPES. (14)

® Del mismo modo, facilitd numerosos recursos y listas de requisitos

para garantizar la diversidad, la accesibilidad y la inclusion. (15)

® [ a WFDB apoyod la creacion de un perfil ficticio de persona con
sordoceguera que refleja las necesidades reales de muchas
personas mayores que viven con esta discapacidad. Dicho prototipo
se utiliza como ejemplo para comprobar que las plataformas y las

soluciones digitales son inclusivas para esta comunidad.

@ También transmitid puntos de vista de la comunidad con
discapacidad y, mas concretamente, de la comunidad con
sordoceguera, sobre soluciones digitales creadas por los
colaboradores de SHAPES, como las aplicaciones Access Earth,
del grupo irlandés del mismo nombre; | Can See, de SciFi (Grecia),

y eCtouch, de Omnitor (Suecia).
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® [ a WFDB también evalué numerosos recursos y recomendaciones
de SHAPES para aplicar, adoptar y ampliar la plataforma SHAPES

y sus soluciones digitales por toda Europa.

® Y, por otra parte, propicido multiples alianzas con los colaboradores
de SHAPES; por ejemplo, la WFDB ha trabajado con la Agile
Ageing Alliance (AAA) en recomendaciones, buenas practicas y una
lista de requisitos para crear un estandar internacional (ISO) de
vecindarios inteligentes multigeneracionales con comunidades

accesibles e inclusivas.

En el sitio web de la WFDB pueden consultarse mas publicaciones

y ejemplos de su labor (16).

12: Ejemplo de informe sobre accesibilidad: https://wfdb.eu/wp-

content/uploads/2023/05/Examples-of-accessibility-reports.pdf

13: Plantilla de entregable actualizada utilizada en SHAPES:
https://wfdb.eu/wp-content/uploads/2023/05/Accessibility-checklist-

deliverable.docx

14 Seccidn sobre accesibilidad en el sitio web oficial de SHAPES:

https://shapes2020.eu/about-shapes/accessibility/

15 Ejemplo de recurso practico sobre accesibilidad:
https://wfdb.eu/wp-content/uploads/2023/05/Accessibility-checklist-

deliverable.docx

16 Seccion sobre SHAPES en el sitio web oficial de la WFDB:
https://wfdb.eu/es/shapes-project/
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A continuacion, se enumeran las buenas practicas y conclusiones

resultantes de la participacién de la WFDB en el proyecto SHAPES:

La garantia de un enfoque centrado en derechos y en el
cumplimiento de la CDPD, tanto dentro del proyecto SHAPES como
en sus resultados, para fomentar los derechos de las personas con

discapacidad, incluidas aquellas con sordoceguera.

La importancia fundamental de la accesibilidad y la inclusion como
requisitos en todos los ambitos. Esto pasa por garantizar servicios
adaptados y unos estandares de accesibilidad que incluyan, entre
otros elementos, presupuesto para guias intérpretes/intérpretes

para personas sordociegas e informacién en formatos accesibles.

La participacion de diversas OPD, incluidas las de personas con
sordoceguera, en las primeras etapas de planificacion, como, por
ejemplo, durante el desarrollo de propuestas, para evitar posibles

cambios una vez que el proyecto esté mas avanzado.

El reconocimiento de las personas con sordoceguera como
comunidad que puede necesitar apoyo adicional para gestionar la
comunicacion y la actividad diarias; por ejemplo, el de un
coordinador de proyecto, pero sin que esto interfiera en su derecho
de mantener el control y el poder de toma de decisiones dentro del

mismo.

La comprobacion de que la funcion de defensa de los derechos de
las OPD las hace indispensables para orientar prioridades, aprobar
los resultados de los proyectos, concienciar y proveer apoyo técnico
a favor de la accesibilidad y la inclusion en proyectos generales.
Deberia asignarse a estas organizaciones un presupuesto

acompanado de responsabilidades concretas, para que puedan
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desempeniar bien su funcién y contribuir favorable y

significativamente.

El fomento de una formacion al comienzo de un proyecto acerca de
accesibilidad e inclusion, impartida a los participantes de dicho
proyecto, para motivar que las OPD colaboradoras y los socios

generales compartan la responsabilidad.

La garantia de que todos los documentos y materiales (incluidos el
enfoque general, los hallazgos, las conclusiones extraidas, etc.)
estan disponibles en diversos idiomas y formatos accesibles, y de
gue no se escatima en esfuerzos de difusion, para maximizar su

alcance.

El proyecto SHAPES ha facilitado una plataforma que reune a
personas con sordoceguera en torno a cuestiones tecnoldgicas y de
salud, lo que resulta en un intercambio muy beneficioso y nuevos
vinculos y colaboraciones con organizaciones mas amplias, ademas
de en un aprendizaje entre pares en personas con sordoceguera.
La intencion de la WFDB consiste en consolidar lo aprendido en el
proyecto SHAPES y elaborar un informe final que destaque la
informacién sobre participacion de personas con sordoceguera en
proyectos y los datos sobre salud y tecnologia en personas

mayores con sordoceg uera.
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DISENO DEL INFORME

Metodologia
Este informe esta basado en bibliografia ya existente sobre

personas mayores con sordoceguera, entrevistas a personas
mayores con sordoceguera y las respuestas enviadas a una
encuesta en linea publicada en julio de 2023. En la seccion
«Encuesta de 2023 de la WFDB sobre personas mayores con

sordoceguera» se incluye informacion detallada.

La informacion procedente de estas tres fuentes se compilé y
aparece presentada en diferentes capitulos, en funcion del
problema, la limitacién, la practica o la posible solucion en cuestion.
Algunos capitulos estan basados en solo una de las fuentes de
informacion, y se aplicd un enfoque estadistico cuando se considero

pertinente.

Estudio cualitativo
El estudio cualitativo esta basado en la revisidn, analisis y

clasificacidn tematica de bibliografia para reunir datos. Los temas
estan divididos por parrafos que incluyen todas las opiniones, en
ocasiones, similares; en otras, contradictorias. Se hizo asi con el
objetivo de transmitir la gran variedad de puntos de vista sobre la
situacion de las personas mayores con sordoceguera y los

profesionales que trabajan con ellas.

También se examinaron de una manera similar las respuestas
abiertas a las preguntas de la encuesta en linea: se agruparon por
temas y se incluyeron las respuestas mas frecuentes y elaboradas a

cada pregunta.
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Estudio cuantitativo
El estudio cuantitativo se extrajo del analisis estadistico de las

respuestas a la encuesta y suele representarse en forma de grafica,
al igual que otras respuestas que también contenian datos

estadistica y numéricamente representables.

Las preguntas de la encuesta se dividieron en cuatro grupos. El
primero trataba sobre la persona encuestada: su pais, edad,
participacion en organizaciones y naturaleza de las mismas, asi
como vinculo con la sordoceguera. La segunda tanda de preguntas
se centraba en las personas mayores con sordoceguera:
disponibilidad de la tecnologia de asistencia, principales desafios y
barreras, cOmo superarlos, cOmo mejorar su participacion e
integracion en la sociedad y como pueden los gobiernos mejorar las
condiciones de vida de esta comunidad. El tercer conjunto de
preguntas abordaba la labor de la organizacion de la persona
encuestada: si contaba con algun proyecto, programa o iniciativa
para personas mayores con sordoceguera; si celebraba
regularmente acontecimientos sociales o talleres creativos para
personas con sordoceguera, y qué tipo de persona mayor con
sordoceguera asistia a dichos eventos. Por ultimo, el cuarto grupo
de preguntas se centraba en los recursos: se pidié que se
compartieran estudios de caso, ejemplos de buenas practicas,
recursos y materiales sobre personas mayores con sordoceguera,
asi como cualquier otro documento o informacion pertinente

relativos a las personas mayores con sordoceguera.
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Encuesta de 2023 de la WFDB sobre personas

mayores con sordoceguera
Con el objetivo de reunir informacion sobre personas mayores con

sordoceguera para nutrir este informe, en julio de 2023 la WFDB
publicé una encuesta en linea dirigida a sus miembros, a personas
con sordoceguera y a organizaciones de personas con
sordoceguera o que trabajan a su favor, asi como a otros
organismos y profesionales vinculados a la sordoceguera.
Permanecié un mes en linea y se distribuyé de manera muy
significativa entre la red de la WFDB. La encuesta formaba parte del
proyecto SHAPES y contd con la colaboracién de la Alianza

Internacional de la Discapacidad (IDA).

Se obtuvo un total de 86 respuestas procedentes de 24 paises:
Angola (1 sujeto), Australia (2), Austria (1), Bangladesh (1), Brasil
(1), Bulgaria (1), Canada (4), Dinamarca (4), Eslovenia (3), Espafa
(28), Estados Unidos (7), Etiopia (2), Hungria (2), India (7),
Indonesia (1), Italia (1), Kenia (2), Malaui (1), Noruega (4), Palestina
(1), Reino Unido (1), Rusia (5), Ruanda (1), Tanzania (1) y Uganda
(5) (Figura 1).
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Figura 1 - Distribucion de Respuestas por Pais.
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La divisidn por continentes fue la siguiente: 49 de Europa, 13 de
Africa, 11 de Norteamérica, 10 de Asia, 2 de Oceania y 1de

Sudameérica (Figura 2).

Figura 2 - Distribucion de Respuestas por Continentes.

2 1
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La distribucion por edad de los individuos que respondieron a la
encuesta fue la siguiente: 5 personas entre 18 y 24 afos, 16 entre
25y 35 anos, 15 entre 35 y 44 afos, 6 entre 45 y 49 afos, 28 entre
50 y 65 anos y 13 mayores de 65, mas dos individuos que no

respondieron a la pregunta sobre la edad (Figura 3).
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Figura 3 - Distribucion de Respuestas por Edad.
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El grupo de edad que corresponde en este informe a las personas
mayores, el de mas de 65, representa el 15,3 % del total de

individuos que respondieron a la encuesta.

De todos ellos, 63 participan en una organizacion o la representan;

19, no, y 4 no contestan a la pregunta correspondiente (Figura 4).

Figura 4 - Individuos que Participan en una Organizacion o la

Representan

N/A 4
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La mayoria de aquellos que no pertenecian a ninguna organizacion
ni la representaban era de Espanfa, lo cual no es de extranar,
teniendo en cuenta que este es el pais desde el que se enviaron
mas respuestas a la encuesta (28). Sin embargo, estas personas
representan casi el 40 % del total de sujetos: una cifra significativa.
El resto de respuestas negativas provenian de los 4 sujetos rusos y
de uno canadiense, uno keniano, uno tanzano y uno

estadounidense (Figura 5).

Figura 5 - Sujetos que no Participan en Ninguna Organizacién ni la

Representan, por Pais.

11
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Y la distribucién por continentes es la siguiente: 15 de Europa, 2 de

Africa y 2 de Norteamérica (Figura 6).
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Figura 6 - Sujetos que no Participan en Ninguna Organizacion ni la

Representan, por Continentes.
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La gran mayoria de sujetos que respondieron que si pertenecen a
una organizacion o la representan, un total de 41, participa en
organizaciones para personas con sordoceguera; 6 de ellos, en
ONG del ambito de la discapacidad, y 5, en organizaciones para
personas con otras discapacidades. Una de las respuestas de este
ultimo grupo fue «Otra», pero el sujeto especificé a continuacién
que se trataba de una organizacién para personas con ceguera, lo
cual en realidad entra dentro de la categoria de organizacion de
personas con otras discapacidades (que no son sordoceguera).
Otro de los individuos participaba en un organismo gubernamental,
mientras que otro era miembro de una institucién educativa, que se
especifico como universidad. Ademas de aquella persona que
pertenecia a la organizacion para personas con ceguera, 6 mas

respondieron «otra»: 3 de ellas, sin especificar nada mas; 1, en una
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organizacion de servicios para personas sordociegas financiada por
el gobierno; 1 era educadora especial y 1 ejercia de proveedora de
servicios para personas sordociegas, sordas, con dificultades

auditivas y no verbales con discapacidad del desarrollo.

Como era de esperar, la mayoria de las respuestas (un total de 47)
pertenecian a personas con sordoceguera. Sin embargo, una
ejercia profesionalmente prestando servicios de apoyo directo a las
personas con sordoceguera (en el sector de la rehabilitacion, la
educacion, guias intérpretes/intérpretes para personas sordociegas,
por ejemplo) y también de apoyo indirecto (como activista,
recaudadora de fondos, investigadora, gestora de proyectos o
miembro del personal, entre otros, de ONG u OPD), ademas de ser
familiar de una persona con sordoceguera. De los proveedores de
servicios profesionales, 14 de ellos ofrecian apoyo directo a las
personas con sordoceguera (en el sector de la rehabilitacion, la
educacion, guias intérpretes/intérpretes para personas sordociegas,
por ejemplo) y otros 14 les prestaban apoyo indirecto (como
activistas, recaudadores de fondos, investigadores, gestores de
proyectos o miembros del personal, entre otros, de ONG u OPD),
mas un individuo que se dedicaba a ambas. Dos personas
respondieron «otra»: una de ellas era la fundadora y presidenta de
un foro nacional de personas con discapacidad, y la segunda hacia
voluntariado para una fundacion a favor de las personas con
sordoceguera, ademas de realizar actividades de rehabilitacion y
estudios cientificos sobre personas con sordoceguera, incluidas

personas mayores.
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Talleres técnicos SHAPES de la WFDB

La WFDB, en colaboracion con la Alianza Internacional de la
Discapacidad (IDA), celebré en el marco del proyecto SHAPES tres
talleres técnicos que contaron con la participacién de miembros del
Consejo Ejecutivo y representantes regionales de la WFDB, asi
como con agentes de la Unién Europea de Sordociegos (EDbU, por
sus siglas en inglés) y guias intérpretes/intérpretes para personas

sordociegas.
Estos son los principales resultados de los talleres:

La garantia de un control y un conocimiento adecuado de la labor

realizada en el proyecto SHAPES.

Recopilacion de consultas y opiniones sobre la situacion actual de
las personas con sordoceguera y los desafios y las limitaciones a
los que se enfrenta la comunidad mayor con sordoceguera, ademas
de buenas practicas y recomendaciones, accesibilidad digital y
fisica a zonas y servicios publicos, uso de la tecnologia para

mejorar la calidad de vida, etc.

Refuerzo del vinculo entre los colaboradores de SHAPES y las

organizaciones representantes de personas sordociegas.

Puesta a prueba de soluciones digitales que se estan desarrollando

u optimizando en el marco del proyecto.

Participacion en eventos o encuentros para fomentar el proyecto

SHAPES y concienciar sobre la implicacion de la WFDB en él.
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Estos talleres facilitaron una oportunidad para validar los hallazgos
del proyecto SHAPES y aportaron informacién sobre las personas

mayores con sordoceguera.

Los datos y comentarios mas relevantes que se extrajeron de estos
talleres se han incluido en las diferentes secciones del presente

informe.

Necesidades de las personas mayores con

sordoceguera
Svensson presenta en un articulo (1988) las conclusiones de una

tesis doctoral (17) de trabajo social. Su propdsito fue describir las
necesidades de las personas mayores desde su propio punto de
vista y examinar como estan cubiertas, o por qué no lo estan. No se
estudiaron personas mayores con sordoceguera, sino personas de
la tercera edad, de mas de 80 afnos, en general, pero las
conclusiones de la tesis pueden aplicarse, en igual o mayor medida,

a personas mayores con sordoceguera.

Esto es asi porque las personas mayores con sordoceguera viven
los mismos problemas que aquellas que no la experimentan, pero
con una mayor intensidad, porque las implicaciones del
envejecimiento y las de la sordoceguera se retroalimentan. En la

tesis se identifican tres categorias principales de necesidades:

17: Ojan Thoreaus Olsson. (1990). «After 80, a Study of Older
People’s Requirements for Social Care, and of Their Care
Situations». Report of Social Work, vol. 48. Estocolmo: Universidad

de Estocolmo.
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Necesidades practicas

Aquellas propias del dia a dia, como hacer la compra, las tareas del

hogar, etc.

Necesidades emocionales

Que se dividen en:

a) Sentimiento de ansiedad e inseguridad, como preocupacion por
el envejecimiento y sus consecuencias, la enfermedad, el dolor, la
muerte, ser victimas de un delito u otras fuentes de ansiedad. La
sensacion de inseguridad suele deberse a una reduccion de la
capacidad de control sobre diferentes situaciones vitales y al miedo,
por ejemplo, a pérdidas graves de memoria, comportamientos
inusuales, una falta de ayuda adecuada o cambios radicales en el
contexto vital (como, por ejemplo, tener que mudarse lejos de su
residencia habitual o perder a sus amigos o pareja). Estos temores,
ademas, pueden dar lugar a menudo a un aislamiento y a un

desinterés por salir de casa.
b) Sentimiento de insignificancia y abandono:

cuando las personas mayores piensan que ya no importan a nadie,
empiezan a creer que su propia vida no tiene sentido ni merece la

pena.
c) Sentimiento de tristeza y duelo:

muchas personas mayores sufren la pérdida de sus cényuges,

hermanas, hermanos u otros familiares y amigos.
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Necesidades existenciales

Que comprenden:

a) Encontrarle un sentido a la vida hasta el momento de la muerte.
Esto implica tener que superar la insatisfaccion con la situacion
actual, la pérdida de cényuges, amigos o familiares, la disminucion
de la capacidad de ejecutar tareas utiles, la busqueda del

significado de la vida o la espera del propio fallecimiento.

b) Encontrarle un sentido a la vida en general y poder aportar la
experiencia y el conocimiento propios. Las personas mayores
participantes en el estudio a menudo deseaban hablar sobre su
experiencia vital y sobre tiempos pasados. Para ellos era un
proposito importante evaluar y llegar a una conclusion sobre sus

vidas cuando sentian la muerte cerca.

c) Prepararse para la muerte

En el estudio se hace hincapié repetidas veces en las diferencias
tan interesantes que se dieron en las respuestas, en funcion del
sexo, el lugar de residencia y el estado civil del participante, entre
otros factores. En cualquier caso, todas estas necesidades son
aplicables a las personas mayores con sordoceguera y deberian
tenerse en cuenta a la hora de tratar con ellas en un entorno

profesional, pero también en un contexto familiar o amistoso.
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DESAFIOS Y BARRERAS DE LAS
PERSONAS CON SORDOCEGUERA SEGUN
LAS RESPUESTAS A LA ENCUESTA

De acuerdo con la encuesta en linea, el aislamiento/la soledad, la
comunicacién y el acceso a la informacion y la movilidad son las
respuestas mas habituales a la pregunta sobre desafios a los que
se enfrenta la comunidad con sordoceguera.

Uno de los individuos que respondieron a la misma dividio estas
barreras en dos clases:

Barreras conductuales

Estan vinculadas a las percepciones de las propias personas con
sordoceguera y del resto de la sociedad. A veces se piensa que
esta poblacion no es capaz de participar en las actividades del dia
a dia.

Barreras ambientales

Se dan cuando el entorno no esta adaptado a las personas con

sordoceguera o0 no es apto para ellas.

Esta clasificacion se retomara mas adelante, cuando se analicen los

datos obtenidos a partir de las respuestas a esta pregunta.

Tanto el conjunto de la sociedad como las propias personas con
sordoceguera pueden generar barreras conductuales. Por ejemplo,
el publico general no suele conocer la sordoceguera ni las
necesidades de quienes la experimentan, pero las personas con
sordoceguera en ocasiones también ignoran lo que pueden y tienen
el derecho de hacer como personas sordociegas. Y también es
cierto que muchas personas con sordoceguera se oponen
conscientemente a reconocer su situacion. Sin embargo, la opinion
mas comun es que la concienciacion sobre la sordoceguera deberia

ser mayor, lo que pasa por un reconocimiento de la misma como
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discapacidad independiente y una identificacion de los derechos y
necesidades de as personas con sordoceguera. Ciertos
participantes también mencionaron en la encuesta la falta de una

politica especifica sobre sordoceguera.

Algunos de ellos destacaron la problematica de los trastornos de
salud mental, como el estrés, la ansiedad y la depresion, en
personas mayores con sordoceguera. El deterioro de la salud

mental es una consecuencia directa del aislamiento y la soledad.

También se mencionan en el informe los diagndsticos erréneos y la
asuncion de que las dificultadas originadas por la sordoceguera son
manifestaciones comunes propias del envejecimiento, por lo que no

requieren una atencién ni un interés adicionales.

Para algunas personas mayores con sordoceguera, las nuevas
tecnologias de la informacién y la comunicacién representan una
solucién, mientras que otras las consideran demasiado

complicadas.

Las barreras ambientales pueden dividirse, a grandes rasgos, entre
barreras a la comunicacion y a la movilidad. Como bien manifesto
Helen Keller, «la ceguera separa a las personas de las cosas; la
sordera separa a las personas del resto de personas». Las
personas con sordoceguera, al no oir y al no ver, quedan aisladas

de las cosas y del resto de personas.

Entre estas barreras ambientales también se encuentra la dificultad
de acceso a una asistencia sanitaria adecuada. Dada la
imposibilidad para comunicarse con el personal sanitario, a menudo

las personas con sordoceguera acaban desatendiendo sus propios
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problemas de salud, lo cual les puede causar aun mas. Y esto

también implica un cuidado especial.

Varios participantes africanos insistieron en que la pobreza,
vinculada a la falta de oportunidades laborales para las personas
con sordoceguera, constituye un problema. Se las puede considerar
«incompetentes» o «no aptas» para optar a un empleo, o, si ya
ejercian antes de que empeorase su afeccion, se les impone una
jubilacién temprana con una pension escasa. Este problema se ve
agravado por el elevado precio de los dispositivos y tecnologias de

asistencia, como los audifonos y las gafas.

La movilidad constituye otra barrera, principalmente en lo que
respecta al transporte organizado para las personas con
sordoceguera, ya que el transporte publico no suele ser accesible ni
practico para ellas. Gracias a él, pueden trasladarse de un punto A
a un punto B, pero la dificultad reside en llegar al punto A desde el
domicilio y al destino final desde el punto B. Estas cuestiones de
transporte no solo afectan a las tareas diarias, como ir de compras,
por ejemplo, sino también al acceso a servicios a los que, como
ciudadanos, tienen derecho. Dos ejemplos que mencionan los

participantes son el sistema judicial y los servicios sociales publicos.

Otra gran dificultad es la falta de proveedores de servicios de
apoyo, como guias intérpretes/intérpretes para personas
sordociegas o asistentes personales. Pero el problema no reside
tanto en una carencia de efectivos en estos servicios como en la
incapacidad de dar con guias intérpretes/intérpretes para personas
sordociegas u otros proveedores. Esto impide a la persona mayor
con sordoceguera cumplir su funcion de participante activo en la

vida social y ejecutar sus propias tareas personales.
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Por otra parte, un individuo mencion6 en una respuesta que «en
numerosos paises hay determinadas creencias tradicionales sobre
las causas de la discapacidad, como maldiciones o contagios». Esto
acaba dando lugar a que tanto a las personas con sordoceguera
como a sus familiares (las madres, sobre todo) «se les evite y
aisle». Estas creencias culturales, la religion y las tradiciones
influyen sobre cdmo se percibe y aborda la sordoceguera y, por
ende, sobre la vida y la realidad de las personas que la

experimentan, incluidas las mayores.

Una de las preguntas de la encuesta solicitaba sugerencias para
superar estos desafios y barreras. A continuacién, se cita una unica
respuesta de un profesional que prestaba apoyo indirecto a
personas con sordoceguera de Canada. Incluye todos los aspectos

mencionados por el resto de participantes:

«En general, la poblacion desconoce como influye la pérdida visual
y auditiva combinada en el individuo y la cataloga como una o como
otra, es decir, como discapacidad visual o auditiva. Es necesario
educar y concienciar mas al publico sobre la peculiaridad de una
discapacidad como la PSD (pérdida sensorial dual), asi como
promover el acompanamiento de las personas con sordoceguera

mediante la figura del mediador.

La PSD es una discapacidad independiente en tanto en cuanto las
personas que la experimentan no pueden utilizar el oido para
compensar la pérdida visual, ni viceversa (18). Al igual que ocurre
con la discapacidad sensorial unica, también resulta importante
identificar a los individuos que la experimentan, ya que afecta

significativamente a su capacidad de recibir informacion sobre el
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entorno y se relaciona con una movilidad (19) y una funcién

comunicativa reducidas, asi como con un aislamiento social (20).

La investigacion ha demostrado que, a pesar de las repercusiones
desfavorables de las pérdidas de los sentidos, las personas
mayores integradas en la sociedad y beneficiarias de servicios de
rehabilitacion sensorial suelen gozar, en general de buena salud y
de una mayor independencia (21). Por eso es importante apoyar a
esta poblacion mediante financiacion y servicios pluridisciplinarios.
Para mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad
sensorial dual pueden ser muy efectivas ciertas actuaciones muy
sencillas, como conversaciones en areas bien iluminadas o

examenes visuales o auditivos periodicos.

18: Dammeyer J. (2014). «Deafblindness: A review of the
literature». Scandinavian Journal of Public Health. 2014; 42, p. 554—
62.

19: Fletcher PC y Guthrie DM. (2013). «The lived experiences of
individuals with acquired deafblindness: Challenges and the future».

International Journal of Disability, Community and Rehabilitation.
2013; 12(1).

20: Heine C y Browning CJ. (2004). «The communication and
psychosocial perceptions of older adults with sensory loss: a
qualitative study». Ageing Soc. 2004; 24, p. 113-30.

21: Urqueta Alfaro A, Guthrie DM, McGraw C y Wittich W. (2020).
«Older adults with dual sensory loss in rehabilitation show high
functioning and may fare better than those with single sensory loss».
PLoS One. 3 de agosto de 2020, 15(8):e0237152. doi:
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10.1371/journal.pone.0237152. PMID: 32745118. PMCID:
PMC7398548.

El contar con entornos accesibles también puede mejorar la calidad
de vida de quienes experimentan la pérdida sensorial dual al
envejecer. Para ello, se pueden realizar cambios sencillos pero que
marquen una diferencia, como disponer de puertas y mesas de
colores en contraste, de dispositivos de asistencia como emisores
de bolsillo, para participar en conversaciones, y de etiquetado y
marcadores tactiles, para guiar a los individuos en torno a los
botones de la cocina. Las familias, los cuidadores y otros individuos
no especialistas tienen la posibilidad de desempeiar un papel
crucial en la deteccidon temprana, lo que con suerte puede permitir

que las intervenciones necesarias se realicen a tiempo.

Debido a las limitaciones estructurales en el acceso a la asistencia
sanitaria, las personas mayores con discapacidad sensorial dual
(DSD), es decir, pérdida combinada de la vista y el oido, constituyen
un grupo altamente vulnerable (22). El tratamiento de la vision y la
audicidon puede prestarse mediante estrategias de prevencion
primarias, secundarias o terciarias (Organizacion Mundial de la
Salud, 2018) (23).

A las personas mayores que experimentan PSD se les deberia
facilitar soluciones para superar los limites a los que se enfrentan.
Esto implica un reconocimiento internacional, nacional y
subnacional de la sordoceguera como discapacidad especifica e
independiente caracterizada por barreras y desafios propios y

especificos, ademas de unas condiciones de apoyo e inclusion (24).
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También resulta fundamental disefiar un sistema de recursos de la
informacion y de formacion continuada dirigida a personal esencial
de primera linea (como trabajadores sociales y personal sanitario,
docente o de rehabilitacién) sobre como identificar, rehabilitar,
ensefar y acompanar a las personas con sordoceguera, ademas de
como adaptar los servicios conforme evolucionan los modelos de

buenas practicas (25).

22: Continuum of Care for Older Adults With Concurrent Hearing
and Vision Impairment: A Systematic Review. Atul Jaiswal, Ph. D.,
MSW, BOT,1,2,*, Shikha Gupta, Ph. D, MHA, BOT,1 Abinethaa
Paramasivam, BSc,1 Sangeetha Santhakumaran, MSc,3 Peter
Holzhey, BPT,1 Patrice Dupont, BSc, MLIS,1, y Walter Wittich, Ph.
D., FAAO, CLVT1,2

23: Paul Thomas Mick, Anni Hamalainen, Lebo Kolisang, M.
Kathleen Pichora-Fuller, Natalie Phillips, Dawn Guthrie y Walter
Wittich. (2020). The Prevalence of Hearing, Vision, and Dual
Sensory Loss in Older Canadians: An Analysis of Data from the
Canadian Longitudinal Study on Aging. Cambridge University Press.
Disponible en: https://www.cambridge.org/core/journals/canadian-
journal-on--la-revue-canadienne-du-
vieillissement/article/prevalence-of-hearing-vision-and-dual-sensory-
loss-in-older-canadians-an-analysis-of-data-from-the-canadian-
longitudinal-study-on-
/IEEAB27765E0BCA26AAD0OC7AC56F048E0#refo6

24: Informe global de 2023 de la Federacion Mundial de Personas

con Sordoceguera
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25: Informe global de 2023 de la Federacion Mundial de Personas

con Sordoceguera

La discapacidad sensorial dual (DSD) es una afeccion compleja que
influye en las funciones de los profesionales de la salud que
intervienen en esta poblacidon. Puede ser que se solicite al personal
que trabaja con estas personas que desempefie tareas que se
escapan de su formacién especifica, como es el caso de los
optometristas que asumen el papel de asesor. Estas labores
adicionales pueden incrementar su carga de trabajo y hacer que se
espere de ellos la ejecucion de tareas que les resultan nuevas y
desconocidas. Lo que queda claro es que esta poblacion necesita
asesoramiento y formacion sobre esta combinacidon de afecciones
cronicas. También resulta evidente que la division del sistema
sanitario puede contribuir a esta necesidad de funciones adicionales
en el personal. La mejor solucion para responder a las personas
mayores con DSD y maximizar su independencia, dentro de lo
posible, es un equipo pluridisciplinar centrado en el usuario (26).
Los curriculos de formacion del personal sanitario han de
coordinarse para abordar las necesidades de esta pérdida sensorial

dual en las personas mayores, mas que la pérdida sensorial unica.

Para ello, la preparaciéon de estos profesionales debe incluir las
necesidades de comunicacion y accesibilidad de las personas
mayores con DSD; esa es la manera de mejorar la experiencia en la

atencion.

Asimismo, los lideres y las autoridades sanitarias han de tener en
cuenta la especificidad de las necesidades de esta poblacion

vulnerable, para acompanarla en un envejecimiento digno. (27)
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Segun sugieren los estudios, se debe priorizar la concienciacion
sobre la sordoceguera, especialmente porque los profesionales de
la salud mental no suelen contar con mucha experiencia en el

tratamiento de personas con discapacidad sensorial dual.

grupo Sense and Deafblind UK, 2001 , ,

La mayoria de las respuestas a la encuesta insistian en la
importancia de la responsabilidad de los gobiernos en cuanto a
concienciacién, educacion de personal de servicios y profesionales
que trabajan en primera linea con personas mayores con
sordoceguera, familiarizacion con sus meétodos de comunicacion y
una mayor disponibilidad de guias intérpretes/intérpretes para

personas sordociegas, mediadores, ayudantes personales, etc.

Reconocimiento legal de la sordoceguera como

discapacidad independiente
Las decisiones politicas y legislativas influyen en la vida diaria de

las personas con discapacidad, incluida la poblacién mayor con

sordoceguera.

26: Sarah A Fraser et al. «Exploring Professionals’ Experiences in
the Rehabilitation of Older Clients with Dual-Sensory Impairment».

Canadian Journal on Aging.

27: Atul Jaiswal, investigador posdoctoral del programa Health

System Impact de los Institutos canadienses de investigacién

meédica (CIHR, por sus siglas en inglés), Universidad de Montreal.

Presentacion llamada Continuum of Care for Older adults with Dual
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sensory impairment (DSI) in Canada during the COVID-19

pandemic.

El objetivo principal de toda asociacion de personas con
sordoceguera reside en el reconocimiento legal de la sordoceguera
como discapacidad independiente, asi como de las personas con
sordoceguera, sus necesidades y sus metodos de comunicacion.
Pero reconocer solo uno de estos cuatro elementos no implica el
reconocimiento automatico de los demas. Es decir, que un Estado,
por ejemplo, acepte la sordoceguera como discapacidad
independiente no significa necesariamente que también reconozca

las necesidades y los sistemas de comunicacion asociados.

Segun la Federacion Mundial de Personas con Sordoceguera
(2018, p. 8), 19 de los 50 paises (el 38 %) de los que existen datos
disponibles reconocen oficialmente la sordoceguera como
discapacidad independiente. Su estudio también sefiala que los
paises que asi lo hacen, o aquellos que han asignado una definicion
oficial a la sordoceguera, tienen mas probabilidades de prestar
servicios de apoyo especifico. Este es el caso de los paises con

rentas bajas y medias.

En 2004, el Parlamento Europeo promulgo la Declaracion sobre los
Derechos de las Personas Sordociegas, que instaba a las
instituciones y a los Estados miembro de la Unién Europea a
reconocer y observar los derechos de las personas con
sordoceguera, y manifestaba que debian gozar de los mismos
derechos que el resto de ciudadanos comunitarios. Es mas, también
expresaba que cada Estado miembro debia aplicar las normativas
necesarias para consagrar estos derechos y exhortaba al

presidente a transmitir la declaracion y la lista de signatarios
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correspondiente al Consejo, la Comision y los gobiernos de los

Estados miembro (Union Europea, 2004).

Los Principios de las Naciones Unidas en favor de las Personas de
Edad, de 2019, abordan la participacion social y politica, y la
describen como la integracion en la sociedad mediante una
implicacion activa en la formulacion y aplicacidon de politicas de
bienestar (art. 7), la posibilidad de servir a la comunidad y realizar
voluntariado (art. 8) y la capacidad de fundar movimientos o

asociaciones (art. 9) (Naciones Unidas, 1991).

Por su parte, la Organizacion Mundial de la Salud aun no reconoce
la sordoceguera como una discapacidad independiente en su
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad
y de la Salud (CIF) (2001). Dentro del subgrupo Funciones
sensoriales y dolor, en la categoria de Funciones corporales,
existen diversas Funciones visuales y relacionadas independientes
(b210, Funciones visuales; b215, Funciones de las estructuras
adyacentes al 0jo; b220, Sensaciones asociadas con el ojo y
estructuras adyacentes; b229, Vista y funciones relacionadas, otras
especificadas y no especificadas) y Funciones auditivas y
vestibulares, también independientes (b230, Funciones auditivas;
b235, Funcion vestibular; b240, Sensaciones asociadas con la
audicion y con la funcion vestibular; b249, Funciones auditivas y
vestibulares, otras especificadas y no especificadas). Sin embargo,
ninguna categoria ni subgrupo incluye la sordoceguera; ninguna

combina funciones visuales y auditivas.

Lamentablemente, si entendemos como participacion «la consulta y
la implicacion de miembros de la poblacion en las actividades de

programacion, toma de decisiones y disefno de politicas en
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organismos o instituciones responsables del desarrollo politico»
(Simcock & Wittich, 2019, p. 6), hay pocos casos de participacion de
personas mayores con sordoceguera en la coproduccion de

politicas y servicios que fomenten su bienestar.

Eslovenia se convirtid, en 2021, en el primer pais que incluyd en su

Constitucion el lenguaje de las personas con sordoceguera:

Article 62a

(Lengua de signos y lenguaje de las personas con

sordoceguera)

Quedan garantizados el uso y el desarrollo libres de la
lengua de signos eslovena. Asimismo, queda garantizado
el uso libre de las lenguas de signos italiana y hungara en
las areas de municipios donde el italiano y el hungaro
también sean lenguas oficiales. Queda regulado por ley el
uso de estas lenguas y el estatus de sus usuarios. La ley
regula también el uso y el desarrollo libres del lenguaje de

las personas con sordoceguera. , ,

Con esta formulacién se evité astutamente redactar una definicion
exacta sobre los métodos de comunicacion de las personas con
sordoceguera que quedan reconocidos por ley. Porque es por todos
sabido que no existe un unico lenguaje para las personas con
sordoceguera. Ellas utilizan métodos muy diversos de comunicacion

que pueden fundarse en la lengua de signos, alfabetos manuales o
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braille, segun las preferencias y la vista o el oido residuales de cada
una, entre otros factores. Pero en lugar de enumerar todos estos
criterios (y porque, probablemente, también hayan omitido alguno
inconscientemente), los autores los incorporan en el «lenguaje de
las personas con sordoceguera», si bien es cierto que podria
argumentarse que el lenguaje mencionado en la Constitucion es,

ciertamente, ese método de comunicacion en cuestion.

Italia también reconocio la sordoceguera al adoptar la Ley 107 del
24 de junio de 2010, con titulo Misure per il riconoscimento dei diritti
delle persone sordocieche (Medidas para el reconocimiento de los
derechos de las personas sordociegas). Asimismo, también estan
reconocidas la lengua de signos italiana (lingua dei segni italiana,
LIS) y la lengua de signos italiana tactil (lingua dei segni italiana
tattile, LIST).

The United Nations Convention on the Rights of Persons with
Disabilities, ratified by 186 states worldwide, offers only limited
references to deafblindness, and those concern the education of
children with deafblindness (United Nations 2006):

3. Los Estados Partes brindaran a las personas con
discapacidad la posibilidad de aprender habilidades para la
vida y desarrollo social, a fin de propiciar su participacion
plena y en igualdad de condiciones en la educacion y como
miembros de la comunidad. A este fin, los Estados Partes

adoptaran las medidas pertinentes, entre ellas:
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(c) Asegurar que la educacion de las personas, y en
particular los nifos y las ninas ciegos, sordos o sordociegos
se imparta en los lenguajes y los modos y medios de
comunicacion mas apropiados para cada personay en

entornos que permitan alcanzar su maximo desarrollo

La mencién de la discapacidad y del lenguaje constituye un paso

academico y social.

importante pero aun queda lejos del objetivo.

El derecho a guias intérpretes/intérpretes para personas
sordociegas deberia ser un derecho basico de las personas con
sordoceguera. Sin embargo, solo estan disponibles en el 58 % de
los paises de renta elevada, y unicamente el 42 % de ellos ofrecen
servicios de interpretacion financiados por el gobierno. Y la
situacion es peor en los paises de rentas medias y bajas. Estos
servicios solo se facilitan en el 10 %de ellos (un total de 31), y en un
unico pais lo financia el gobierno (Federacion Mundial de Personas
con Sordoceguera, 2018, p. 10). Es bastante evidente que ningun
organismo va a facilitar servicios de interpretacion a menos que
exista una obligacion, y por eso son importantes las medidas
politicas directas y gubernamentales a fin de garantizar la
disponibilidad de esta asistencia a las personas con sordoceguera

que la requieran.

Sin embargo, esta seccién del informe no solo se refiere al
reconocimiento legal de la sordoceguera y los derechos y
necesidades de quienes la experimentan, sino también a aquellos
de las personas mayores, lo cual incluye todo lo relativo a jubilacion,

71



pensiones, realizacion personal, cuidados a largo plazo e idoneidad
para optar a servicios. Ciertos paises aplican restricciones de
acceso a la asistencia y el tratamiento médicos al alcanzar una
determinada edad. Algunos de ellos son paises desarrollados: «en
el Reino Unido las personas muy mayores tienen pocas
probabilidades de recibir un nuevo audifono o dispositivo de
asistencia» (Matthews, 1988a, p. 30-34).

Otro aspecto que, junto a la falta de reconocimiento y de
investigacion, contribuye a la invisibilidad de las personas mayores
con sordoceguera es la tendencia de las politicas nacionales e
internacionales a homogeneizar el envejecimiento de facto,
excluyéndolas de las politicas de bienestar y los programas de
desarrollo (Simcock & Manthorpe, 2021, p. 102).

Asi como la sordoceguera no puede definirse como la simple
adicion de sordera y ceguera, las personas mayores con
sordoceguera no son una mera suma de personas mayores e
individuos con sordoceguera. Como ya se ha mencionado, en este

caso el todo es mayor que las partes.

Resulta interesante observar las respuestas a la encuesta sobre
como podrian mejorar los gobiernos la vida de las personas
mayores con sordoceguera. No es de extraiar que la mayoria de
los individuos expresaran que los Estados deben aumentar la
financiacién destinada a servicios como guias intérpretes/intérpretes
para personas sordociegas, salud y cuidadores, transporte para
personas con sordoceguera, tecnologia y dispositivos de asistencia,
investigacion sobre esta discapacidad, organizaciones y proyectos
de personas con sordoceguera, formacion, rehabilitacion y

medicacion. Muchas respuestas apostaban por un incremento en el
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numero de horas con guias intérpretes/intérpretes para personas
sordociegas que se asignan al mes a cada persona con
sordoceguera. Pero para ello, los gobiernos deberian recopilar
datos desglosados sobre la cantidad de personas con sordoceguera
que viven en el pais, asi como de sus necesidades. Algunos
individuos exigian un censo oficial que expusiera estas cifras y las

trasladara a proveedores de servicios, politicos, etc.

Incluso en los casos en los que existe una financiacion para la
discapacidad, no siempre esta al alcance de las personas mayores
con sordoceguera, debido a las duras imposiciones legales y a las
limitaciones para acceder simultaneamente a servicios para la
discapacidad y para la tercera edad. El sistema en general puede
resultar complejo para los proveedores de servicios, y aun mas para
las propias personas con sordoceguera. Ademas, hay muchas
personas con sordoceguera que no se benefician de los programas
gubernamentales sencillamente porque ignoran su existencia o
porgue no han sido informadas de sus beneficios, debido a su falta
de acceso a la informacion en diversos formatos, o a la escasez de

esta.

Sin embargo, para convertir estas propuestas en realidad, es
imperativo que los gobiernos reconozcan la sordoceguera como una
discapacidad independiente y diferente del resto; y los diversos
meétodos de comunicacién de las personas con sordoceguera, como
sus lenguajes. Y para ello deben legislar a todos los niveles: desde

las constituciones hasta las leyes, normativas y ordenanzas.

La educacion y la formacién de las personas con sordoceguera les
permite acceder al empleo, a una seguridad econdémica y, quizas, a

una pension. Es asi como pueden mantenerse una vez jubiladas,
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aumentar sus oportunidades, disfrutar de una igualdad y mejorar su
calidad de vida, ventajas que se manifestarian al respaldar el
empleo de personas con sordoceguera formadas y expertas en su

campo de especializacion.

Respuesta a emergencias
Las personas que respondieron a la encuesta también abordaron la

cuestion del contacto con los servicios de emergencia. El acceso a
estos servicios y al tratamiento urgente deberia adaptarse para que
las personas con sordoceguera pudieran utilizarlos en cualquier
momento. Para ello se propuso el disefio de aplicaciones y
tecnologias especificas, en colaboracion con las personas con

sordoceguera y las organizaciones que las representan.

Esta necesidad se volvié absolutamente patente durante la reciente
pandemia por COVID-19, cuya repercusion sobre las personas
mayores fue desproporcionado. En una entrevista, una sefora
mayor espainola llamada Vicky expreso que no era en absoluto
consciente de lo que estaba ocurriendo en el mundo, debido a una
falta de informacidn accesible. La primera vez que tuvo
conocimiento de la pandemia fue a través de la television, que no
estaba disponible en lengua de signos ni en ningun otro formato
comprensible. Cuando todo el mundo empezé a hablar de la
pandemia, ella estaba en un mar de dudas y no daba crédito a lo
que acontecia. Se sorprendié cuando una amiga que fue a visitarla
se lavo las manos con gel hidroalcohdlico y le explico por qué debia
evitar tocar a otras personas. Cuando le sobrevino una fiebre, la
trasladaron en ambulancia al hospital, donde la sometieron a varias

pruebas y a un tratamiento, pero nadie podia explicarle qué era lo
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que estaba pasando. Ella no estaba al corriente de la pandemia por
falta de informacion accesible. Le sirvié de ayuda la intervenciéon de
una intérprete por videollamada, pero no pudo evitar sentir ansiedad
y temor al ver al personal con mascarillas y equipos de proteccion.
Mas adelante puedo hacerse una idea mas completa de la situacion
gracias a una amiga sefante que le resumio todas las noticias
sobre la COVID (28).

Como explica el segundo informe de la WFDB, las personas con
discapacidad tienen mas probabilidades de quedar abandonadas u
olvidadas durante una evacuacion por catastrofe natural, conflicto
armado o emergencia humanitaria; por lo general, a causa de la
falta de preparacion y planificacion y la inaccesibilidad de la
informacion, las instalaciones, los servicios y los sistemas de
transporte. La mayoria de refugios o campamentos de refugiados
no son accesibles y pueden llegar a rechazar a personas con
discapacidad, especialmente aquellas cuyas necesidades sean
complejas o que necesiten mucho apoyo, como es el caso de las

personas mayores con sordoceguera.

28: Ejemplo extraido de las entrevistas de la WFDB en 2021, parte
del paquete de trabajo num. 2 de SHAPES: Comprender el mundo
que rodea a las personas que envejecen y mejorar un estilo de vida

sano e inteligente.
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Ademas, la alteracion de sus redes fisicas, sociales o econdémicas,
asi como de sus sistemas de apoyo, puede exponer a las personas
con discapacidad a un riesgo elevado de sufrir las consecuencias
de la catastrofe o el conflicto en cuestion, pero también a no poder
cubrir sus necesidades basicas, como son la alimentacion, la
asistencia sanitaria, el tratamiento médico, la rehabilitacion, el
cuidado personal, etc. Y no suelen ser la prioridad cuando ya hay
ayuda disponible o cuando se inicia una recuperacion, por su
discapacidad o porque se pasan por alto como grupo vulnerable
(Departamento de Asuntos Econdmicos y Sociales de las Naciones
Unidas).

En el segundo informe mundial (Federacion Mundial de Personas
con Sordoceguera, 2023) se recogen algunas de las inquietudes
principales de las personas con sordoceguera durante la pandemia
de COVID-19:

Acceso a la informacion en formatos inteligibles
Acceso a servicios esenciales

Comunicacion accesible

Guias accesibles para la poblacion

Plataformas de encuentro accesibles para teletrabajar, concertar

citas médicas o formarse

Falta de implicacion a nivel de comunidad para comprobar como

estan los miembros que necesitan un alto nivel de apoyo

Estas preocupaciones fundamentales pueden aplicarse a cualquiera

de los casos de emergencia mencionados anteriormente.
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Guias intérpretes/intérpretes para personas

sordociegas y asistencia humana
Los guias intérpretes/intérpretes para personas sordociegas

constituyen un servicio fundamental que permite a las personas con
sordoceguera alcanzar el nivel de autonomia necesario para
participar plenamente en la sociedad. Sin embargo, tal y como se
ha mencionado, estos guias intérpretes/intérpretes para personas
sordociegas pueden no estar siempre disponibles. Hay numerosas
razones para esta falta, desde las mas banales (como una carencia
de guias intérpretes/intérpretes para personas sordociegas) hasta
cuestiones administrativas, como un vacio en las leyes y
documentos gubernamentales que regulen el derecho a este
servicio, tramites burocraticos extremadamente complejos o leyes
que si existen pero que no especifican quién asume el coste de la

interpretacion.

Segun la Federacion Mundial de Personas con Sordoceguera
(WFDB, 202367—-69), hay numerosos paises que carecen de un
sistema de guias intérpretes/intérpretes para personas sordociegas.
Esto se aplica especialmente a Estados de rentas bajas y medias
pero también a aquellos que no reconocen la sordoceguera como
discapacidad independiente ni la lengua de signos como lengua
minoritaria. La solucidén para la problematica de la interpretacion y la
guia no esta en acabar asignando estas tareas de interpretacion a
familiares o amigos, ya que su disponibilidad obliga a la persona
mayor con sordoceguera a adaptarse a sus horarios, en lugar de
mantener sus propios tiempos y necesidades. Ademas, esta
practica también puede suponer desafios porque las personas
cercanas no estan formadas para prestar este servicio y es
probable que acaben interfiriendo y tomando decisiones en nombre
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de la persona mayor con sordoceguera. Por otra parte, los servicios
disponibles para personas sordas o ciegas no pueden sustituir
aquellos que no existen aun para personas con sordoceguera, ya
que, como se ha mencionado en numerosas ocasiones, esta
afeccion no equivale a la adicion de sordera y ceguera; es decir, los
servicios para ambas discapacidades combinados tampoco pueden
reemplazar un servicio integro y adecuado para personas con

sordoceguera.

Una practica que supone un obstaculo en este sentido es la
asignacion en algunos paises de un numero concreto y limitado de
horas de interpretacion al mes a cada persona con sordoceguera,
en funcién de la gravedad de su discapacidad, la cual se suele
calcular desde un punto de vista estrictamente médico y numérico,
sin tener en cuenta sus necesidades reales especificas. Y estas
limitaciones son incluso mas desalentadoras para las personas
mayores con sordoceguera que para las jovenes, porque no solo
necesitan, como se suele decir, «el triple de tiempo» para realizar
sus tareas a causa de la sordoceguera, sino también por la edad.
Es decir, si a una persona que ve y oye le lleva diez minutos
completar una labor, una persona sordociega puede necesitar el
triple, lo que equivale a treinta minutos. Algunos servicios requieren
una reserva con cierta antelacion, como de 72 horas, en algunos
casos, lo cual no es siempre posible, especialmente en situaciones
de emergencia en las que las personas mayores con sordoceguera
pueden verse en desventaja en comparacion con las mas jovenes.
El tener que pagar este servicio de su propio bolsillo, es decir,
abonar un sueldo al guia intérprete/intérprete para personas

sordociegas, supone una carga adicional para ellas, pues la
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mayoria no puede permitirse este desembolso. El resultado es que
acaban viéndose obligadas a prescindir del guia ntérprete/intérprete

para personas sordociegas.

Para muchas personas con sordoceguera, especialmente entre las
mas mayores, lo que marca la experiencia de la sordoceguera no es
la discapacidad en si, sino la falta de apoyo. Las personas mayores
con sordoceguera valoran los servicios de acompafiamiento, pero
les preocupa pensar si estos permaneceran siempre disponibles,

accesibles y financiados (Simcock, 2016, p. 1736).

Suele ocurrir que las autoridades locales responsables de la
asignacion de guias intérpretes/intérpretes para personas
sordociegas no estén al corriente de la situacién y las necesidades
de las personas mayores con sordoceguera. No es frecuente que
conozcan la sordoceguera y para ellos una persona puede no ser
mas que un numero en una hoja de calculo. Privar a las personas
con sordoceguera, y especialmente a las de la tercera edad, de
guias intérpretes/intérpretes para personas sordociegas equivale a
impedirles participar en la vida publica y, por lo tanto, discriminarlas
(Gdransson, 2007, p. 150-151) e infringir la CDPD.

Aislamiento y soledad
Practicamente todos los autores, toda la bibliografia y todas las

personas con sordoceguera encuestadas mencionan el problema
del aislamiento. Esta cuestion revistiéo una gravedad aun mayor
durante la pandemia de COVID porque fue un periodo durante el
que no estaban permitidos el contacto y la cercania, que tanto
utilizan las personas con sordoceguera para comunicarse y acceder
a la informacion. Esto dio lugar a una falta muy importante de

informacién sobre la pandemia, una incomprension parcial o casi
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total de lo que ocurria y un desconocimiento de los medios de
proteccion frente al virus. A todo esto se sumo la paralizacion de las

relaciones sociales.

La tercera edad en general sufre las consecuencias de la soledad,
el aislamiento social y el perjuicio en su participacion en la
sociedad, pero nadie las vive mas que las personas mayores con

sordoceguera (Jaiswal at al., 2020, p. 2).

Goransson (2007, p. 149) define acertadamente la soledad como
«la falta de alguien con quien comunicarse en el propio idioma» o
«la falta total o parcial de relaciones en la vida». Este problema de
comunicacion se exacerba cuando la persona con sordoceguera
convive con otros individuos con los que no puede comunicarse ni
compartir actividades, porque la puede hacer sentir incluso mas
sola, o cuando no es capaz de interactuar con sus familiares y

amigos (Goransson, 2007, p. 149).
El aislamiento puede darse por varias causas simultaneas.

En primer lugar, la persona con sordoceguera se retira de la vida en
sociedad, frustrada por su incapacidad de comunicarse con éxito,
por escuchar mal, por responder de manera inadecuada y, por
ende, parecer despistada (Simcock et al., 2022, p. 8), incluso en un
entorno conocido. Como resultado, se convierte en una persona
incomprendida; asi es como se siente y asi es como cuenta con que
siga siendo (Simcock et al., 2022, p. 15). Al perder la capacidad de
influir sobre las personas y los contextos sociales, quedan limitados
la autodeterminacion, el contacto social y la posibilidad de participar
activamente en otras areas (Olesen, 2012, p. 14). El aislamiento
suele venir acompanado de pasividad (Olesen, 2012, p. 14). El

deterioro de la vista y el oido dificultan la comunicacién y la
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consecucion de las actividades que la persona realizaba
normalmente, lo que le hace desvincularse de ellas (Olesen, 2012,
p. 14; Tarczay, 2019, p. 6).

Pero esta falta de comunicacion no es la unica causa del
distanciamiento. El aislamiento no es solo un fenémeno social, sino
también espacial. Por ejemplo, para algunas personas mayores con
sordoceguera, moverse por las cercanias mas préoximas a su
domicilio puede no suponer ningun riesgo al no haber trafico
motorizado, pero desplazarse mas lejos si puede volverse mas
complejo, pues este peligro aumenta. Conforme falla la vision
resulta mas complicado salir, especialmente a entornos
desconocidos u oscuros, hasta el punto de que la persona mayor
con sordoceguera pueda llegar a sentirse insegura o asustada. Esto
da lugar a que no se atreva a salir sola por no arriesgarse

demasiado o por miedo a la posibilidad de desorientarse.

A estas dificultades también se afiaden el transporte, que puede no
estar disponible o no ser accesible, adecuado ni asequible, y las
calles y aceras mal mantenidas. Todas estas limitaciones
obstaculizan la plena participacion en la vida publica y, por ende,
exacerban el aislamiento, ya que la dificultad adicional para tomar la
iniciativa y conversar se suma a la imposibilidad de salir solas. Esto
causa una evitacion de los eventos sociales e incluso de ciertas
tareas domésticas y otras actividades cotidianas, como leer un libro
o el periddico, ver la television, coser, cocinar, hacer la compra,
asistir a conciertos o conducir. Es decir, la persona toma la decision
de quedarse en casa, lo cual, unido a las limitaciones

comunicativas, contribuye al riesgo de aislamiento (Goransson,
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2007, p. 144, 148 y 152-3; Jaiswal et al., 2020, p. 2, 4 y 6; Simcock
et al., 2022a, p. 10).

El autoaislamiento se convierte en un circulo vicioso, pues la falta
de interaccion social genera una mayor inseguridad que a su vez
alimenta las ganas de no salir y reunirse con otras personas. Tal y
como expreso Viola, una sefiora sueca de 89 afos, «cuanto mas
me quedo en casa, mas insegura me siento» (Goransson, 2007, p.
144).

En segundo lugar, el entorno cercano de la persona, sus familiares
y amistades, comienza a evitarla debido a las dificultades
comunicativas. A menudo se muestran impacientes (Simcock et al.,
2022, p. 13), lo que acaba dando lugar a una disminucion de la
comunicacion entre ellas y la persona mayor con sordoceguera
(Olesen, 2012, p. 13). A su vez, esta evitacion de la comunicacion
puede hacer pensar a otras personas que el individuo mayor con
sordoceguera prefiere estar solo (Olesen, 2012, p. 14). La familia de
la persona mayor con sordoceguera puede entender que se ha
marginado, dada su incapacidad para conversar con sus parientes

cercanos o acerca de ellos (Olesen, 2012, p. 11).

Al comenzar a deteriorarse estos vinculos entre los familiares y el
individuo, este experimenta una gran peérdida, pues se ve
desprovisto del apoyo de sus seres mas queridos y cercanos. Una
sefiora mayor con sindrome de Usher tipo 1 (afeccion a causa de la
cual los individuos nacen con sordera profunda y comienzan a
perder la visidon durante la primera década de vida) expreso6 que el
ejercer de abuela también representaba un desafio, porque por

ejemplo no podia quedarse cuidando de su nieta en casa por la
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noche para echar una mano a su hija, como hacen [muchas]
abuelas (Simcock, 2016, p. 1731).

Quienes sufren la pérdida de un conyuge, un hermano, una
hermana u otros familiares 0 amigos conocen muy bien esta
sensacion de aislamiento. Alfredo, un senor de 76 anos con
sordoceguera de Cérdoba, Espaia, compartié su experiencia
cuando fallecio su esposa: «Pasaba todo el tiempo solo y, como mis
hijos tenian sus propias cosas que hacer, no tenia a nadie con
quien comunicarme. [Pensaba] que era lo normal y me deprimi por
la soledad» (29).

Para las personas que, como Alfredo, experimentan primero la
sordera y desarrollan la ceguera mas adelante, se vuelve mas
complicada incluso la comunicacion con las amistades sordas a
causa del deterioro de la vista. Este es el caso especialmente de las
personas con sindrome de Usher tipo 1, que van perdiendo vision

conforme envejecen (Simcock, 2016, p. 1731).

29: Ejemplo extraido de las entrevistas de la WFDB en 2021, parte
del paquete de trabajo num. 2 de SHAPES: Comprender el mundo
que rodea a las personas que envejecen y mejorar un estilo de vida

sano e inteligente.
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A algunas personas sordas les resulta incobmodo o molesto utilizar
la lengua de signos tactil, o simplemente no estan dispuestas a
hacerlo, lo cual dificulta la comunicacion apoyada en la mano con
las personas con sordoceguera. Tanto las personas sordas como
las que si oyen tienden a reducir el contacto con los individuos con
sordoceguera. Este tipo de reticencia hacia una comunicacién mas
bien fisica, que a veces se observa incluso como una sefial de
debilidad e incapacidad, repercute sobre el contenido de las
conversaciones (Olesen, 2012, p. 12). Como a la persona con
sordoceguera le cuesta ver los signos de sus interlocutores sordos y
le lleva mas tiempo entender la conversacion, a estos ultimos les
resulta complicado interactuar con ella y la hacen sentir excluida.
(Goransson, 2007, p. 144; Simcock et al., 2022, p. 8).

Para compensar la pérdida de contacto diario con familiares y
amigos, algunas personas mayores con sordoceguera encuentran
cierto consuelo en los profesionales que interactuan con ellas. Por
ejemplo, Nancy, entrevistada por Matthews (1988a, p. 36),
menciona una comunicacion satisfactoria con el personal de

cuidado, personal de cocina, podologos, peluqueros, voluntarios...

Lamentablemente, no resulta facil granjearse nuevas amistades
cuando no se socializa (Jaiswal et al. 2020, p. 4). En muchos casos,

esto puede dar lugar al aislamiento y la soledad.

En tercer lugar, los profesionales y especialistas no suelen saber en
queé consiste la sordoceguera ni cdmo comunicarse con quienes la
experimentan, y por lo tanto las interacciones se acaban reduciendo
a lo estrictamente necesario, porque les falta el tiempo o la
paciencia para comunicarse adecuadamente con sus pacientes o

clientes.
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El personal sanitario y los profesionales de primera linea suelen
tener una carga de trabajo tan excesiva que no les queda tiempo
para dedicar a cada paciente. Si un paciente con sordoceguera
necesita mas tiempo en consulta que uno que ve y oye (30), hay
meédicos y enfermeros que transmiten la informacién a su guia
intérprete/intérprete para personas sordociegas, en caso de que lo
haya, y a continuacion llaman al siguiente paciente. Ni siquiera
piensan en la posibilidad de que el paciente con sordoceguera
pueda tener preguntas que formularles. Esta actitud acaba
alienandola y provocandole una reticencia a consultar al médico, lo

cual contribuye, una vez mas, a su aislamiento.

Lo mismo ocurre en las residencias de ancianos, donde los
individuos con sordoceguera acaban sintiéndose excluidos de lo
gue ocurre en su entorno porque los cuidadores no suelen estar
formados en sordoceguera y en las necesidades y métodos de

comunicacién de esta poblacion.

En ambos casos, la persona con sordoceguera puede a menudo
llegar a la conclusion de que sencillamente son situaciones que no

merecen la pena, lo cual se suma a su sensacion de marginacion.

30: El lema de las personas con sordoceguera de Croacia es «Yo

puedo hacerlo todo; solo necesito el triple de tiempo».
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En cuarto lugar, al conjunto de la comunidad le cuesta identificar a
las personas con discapacidades «invisibles», y esto hace que las
areas publicas no siempre les sean accesibles. Las personas con
sordoceguera necesitan acceder fisicamente a las instituciones y
también a la informacion en diversos formatos, pero ambos quedan
muy fuera del alcance de las personas que ni ven ni oyen, en un
contexto disefiado por y para personas exentas de estas

discapacidades.

En todo el mundo se estigmatiza a las personas con discapacidad,
incluidas las que utilizan dispositivos de asistencia visibles como
ayudas auditivas o bastones rojos y blancos, pues son elementos
que pueden distanciarlas del resto de personas de su entorno.
Aunque estas herramientas pueden ayudarles a moverse por el
medio, también pueden causar en la persona una desvinculacion de
la vida publica y repercutir en su participacion social, porque puede
sentirse avergonzada por su falta visual y auditiva y por depender
de otras personas o de estos dispositivos de asistencia (Jaiswal et
al., 2020, p. 6).

La sensacion de soledad se acrecienta entre las personas mayores
con sordoceguera que viven solas. Y el contacto con otras personas
no alivia este aislamiento, porque al volver a casa, excepto en el
caso de que cuenten con guias intérpretes/intérpretes para
personas sordociegas, se sumergen de nuevo en su existencia
solitaria. Algunas personas con sordoceguera lamentan contar con
solo un par de horas al dia con interpretacion y tener que pasar el
resto de la jornada solas, en casa. La cuestion es que puede ser

que no necesiten un guia intérprete/intérprete para personas

86



sordociegas el resto del dia desde un punto de vista profesional,

pero si alguien con quien comunicarse.

Hay casos en los que las personas mayores con sordoceguera
sustituyen la comunicacién con familiares por la interaccion con
guias intérpretes/intérpretes para personas sordociegas o
empleados de asociaciones para personas con sordoceguera. Pero
esta dependencia en el personal de servicios puede suponerle una
carga adicional, por lo que se hace necesario que los individuos con
sordoceguera entiendan cuales son y cuales no son las funciones
de estos trabajadores. En otras ocasiones, si que asumen su rol
profesional, pero los siguen tratando con cierto carifio, a menudo

como agradecimiento.

El aislamiento ya constituye un desafio por si mismo, pero su
gravedad reside en que se trata de un trampolin hacia la soledad,
que a menudo es la puerta de entrada a la depresion. Este suele
ser el caso de las personas mayores con sordoceguera que viven
en pueblos pequefios, rurales o alejados, y que se enfrentan a
problemas psicoldgicos y mentales aun mas graves. El resultado de
esto puede ser su ingreso forzado en instituciones en las que se les
suministra farmacoterapia hasta el punto de inducirles un estado
vegetativo (Tarczay, 2019, p. 5), lo cual infringe la CDPD y la
observancia de los derechos humanos. Incluso cuando se evita este
ingreso, la agravacién del aislamiento puede dar lugar a una
situacién de dependencia, frustracion, deterioro de la memoria
(Jaiswal et al., 2020, p. 4), menos seguridad, integridad,
participacion y autonomia, e incluso, en algunos casos, cambios en
la identidad (Olesen, 2012, p. 10, 15).
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El aislamiento también implica una pérdida de participacion en
diversas actividades relacionadas con la sociedad y la informacion,
incluida la informacidn sobre oportunidades y derechos para las
personas mayores o conversaciones con personal medico, de
enfermeria o de cuidados a domicilio. Esta falta de interaccion y
conocimiento repercute negativamente tanto en la actividad y la
participacion de las personas mayores con sordoceguera como en
su salud mental (Géransson, 2007, p. 149, 150).

Para las personas con sordoceguera que se enfrentan al
envejecimiento, puede generar una sensacion de incertidumbre el
vivir la vida con un acceso limitado a la informacién y una mayor
exposicion al aislamiento social, unidos a las dificultades
comunicativas (Simcock y Manthorpe, 2021, p. 100). A menudo no
solo se da el miedo al propio aislamiento, sino también a la
incapacidad de lidiar con él (Simcock, Manthorpe y Tinker, 2022, p.
9).

El aislamiento social en la tercera edad es una cuestion de salud
publica que también reviste una gran importancia en el caso de las
personas mayores con sordoceguera, quienes ven a menudo su
participacion limitada debido a problemas de comunicacion,

movilidad y acceso a la informacion (Jaiswal et al., 2020, p. 6).

Pérdida visual y auditiva causada por el

envejecimiento
La sordoceguera resulta en ocasiones invisible y el aislamiento de

quienes la sufren dificulta la interaccidén con ellos. Hay personas con
sordoceguera que viven en pequefias comunidades donde se
desconoce esta afeccion y que ignoran la existencia de otras

personas que se encuentran en la misma situacion y de
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asociaciones que pueden ayudarlas a vivir una vida digna. Otras
directamente no admiten su sordoceguera y se identifican como
personas ciegas o con poca vista y problemas auditivos o como

personas sordas o con dificultades auditivas y problemas de vision.

Muchas personas mayores con sordoceguera permanecen
«ocultas» porque se resignan a asumir que su deterioro visual y
auditivo es una consecuencia natural del envejecimiento
(Goransson, 2007, p. 146). Pueden llegar a creer que es una
discapacidad que afecta a todos en algun momento de la vida y que
no hay mas remedio que tolerarla (Matthews, 1988a, p. 29).
Ciertamente, el envejecimiento y la sordoceguera comparten
numerosas caracteristicas, asi que no es de extrafar que esta
ultima se confunda a menudo con un envejecimiento «normal».
Fisiologicamente hablando, los cambios derivados del
envejecimiento pueden ser similares a los patologicos o a los

relacionados con las enfermedades (Matthews, 1988a, p. 29).

Quienes no se consideran personas con sordoceguera sino con
«una discapacidad visual y dificultades auditivas» o con «una
discapacidad auditiva y dificultades visuales», o quienes piensan
que simplemente sufren una «cierta falta de vista u oido» por la
edad, no recurriran a los servicios, instituciones y asociaciones
adecuados y especificos para personas con sordoceguera para
solicitar ayuda. El personal sanitario y los cuidadores suelen
razonar de la misma manera y achacar la pérdida sensorial dual al
envejecimiento Uunicamente (Duncan, 1988, p. 65; Goransson, 2007,
p. 147). El resultado de todo esto es que la discapacidad
permanece invisibilizada y la persona no accede al apoyo y la

asistencia adecuados.
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Ni siquiera las consecuencias mas graves de la pérdida sensorial
dual adquirida, como, por ejemplo, la limitacién para desplazarse
fuera del hogar, bastan para convencer a la poblacién de que
requiere una atencion especial, porque se considera una mera
cuestion de edad (Olesen, 2012, p. 10, 13).

Realmente no importa que la discapacidad derive de un
envejecimiento normal o de una enfermedad; lo que si es relevante
es reconocer la pérdida sensorial y entender que requiere medidas
especificas (Matthews, 1988a, p. 29). En el caso de las personas
mayores, resulta esencial evaluar la discapacidad dual y sus

consecuencias adecuadamente (Edberg, 2012, p. 5).

Sin embargo, no todas las personas mayores con sordoceguera
razonan de la misma manera. Algunas perciben que su pérdida de
participacién social repercute considerablemente en su bienestar
funcional y psicoemocional y no es una consecuencia natural del

envejecimiento (Jaiswal et al. 2020, p. 4).

Las palabras de Matthews (1988a, p. 29-30) ofrecen una
conclusion idonea para este asunto: «Lo que importa es el
entendimiento cultural de la enfermedad y las expectativas de la
senectud, que estan influenciadas por la cultura. Esto es lo que
determina el momento en el que solicitamos asistencia médica y
qué tipo de asistencia, asi como nuestra opinion sobre las terapias y
tratamientos. Y, en este sentido, debemos reconocer que en Europa
conviven diferentes culturas, no solo en funcién del pais, sino
también de las clases sociales o los grupos étnicos, por ejemplo.
Tiene que cambiar nuestra actitud hacia el envejecimiento y la
tercera edad. Necesitamos una nueva, resultado de la nueva

demografia».
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Identidad

Como se ha mencionado en el capitulo anterior, muchos individuos
con pérdida sensorial dual no se identifican con la sordoceguera por
numerosas razones (Simcock, 2016, p. 1732). A algunos les lleva
tiempo reconocer su sordoceguera como caracteristica propia, pero
otros ni siquiera llegan a hacerlo nunca. Y el personal sanitario, asi
como otros profesionales y administradores, no suele ser de ayuda
en este sentido, pues achacan la pérdida sensorial dual

exclusivamente al envejecimiento (Duncan, 1988, p. 65).

Por ejemplo, Hazel, una sefiora mayor con sordoceguera de Reino
Unido, respondié inmediatamente a la pregunta de si se
consideraba sordociega: «jNo! No». Y afade: «No suelo juntarme a
menudo con personas con sordoceguera». Sin embargo, sabe que
debe aplicar el consejo de su amiga Sarah de socializar y hablar
mas con personas con sordoceguera porque, de lo contrario, la
expresion siempre recaera sobre otras personas y esto la hara
sentir excluida (Matthews, 1988a, p. 35). Este caso manifiesta la
dualidad evidente que se da en una persona con sordoceguera que
no acepta la etiqueta de «sordociega» pero que es consciente de
sus dificultades comunicativas. La solucion a este problema podria
residir en la socializacion con personas que si reconocen su

sordoceguera.

Las personas mayores que sufren la pérdida sensorial dual pero no
se consideran sordociegas ignoran que la sordoceguera es mas que
la mera combinacion de sordera y ceguera. No son conscientes de
que las estrategias y habilidades necesarias para una pérdida
sensorial doble, como puede ser el uso de otros sentidos como el

tacto, no son las mismas que para una unica, que esas técnicas
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especificas pueden ser de gran ayuda para las personas con
sordoceguera. Sin embargo, estas estrategias y habilidades solo se
pueden poner en practica si la persona accede a identificarse como

sordociega (Matthews, 1988a, p. 36).

El no reconocer la propia sordoceguera puede acarrear otras
consecuencias graves, como la falta de acceso a servicios
exclusivos para personas con sordoceguera cuando los servicios
especificos para personas ciegas o personas sordas no son
suficientes o adecuados. La funcién de los guias
intérpretes/intérpretes para personas sordociegas no puede ser
reemplazada por la de los intérpretes para sordos o la de los guias
para ciegos, porque los intérpretes no saben guiar y los guias no
saben comunicarse con una persona con sordoceguera. Y el
asesoramiento entre personas en la misma situacién no es una
opcion cuando ellas mismas no aceptan su situacion. Esto también
influye en una falta de representacion en las estadisticas y en los
estudios sobre datos, lo que puede afectar a la comunidad
sordociega ya que se puede considerar menos numerosa de lo que
realmente es y, por lo tanto, causar que se tengan menos en cuenta

sus necesidades y preferencias especificas.

Ademas, si no se busca activamente la identificacion de la segunda
discapacidad sensorial, lo mas probable es que no se encuentre
(Jorritsma, 1988, p. 68).

Durante un debate en el marco de la 3.a Conferencia Europea de la
red de sordoceguera adquirida Acquired Deafblind Network, de
Deafblind International, en 1988, se sefal6 que «a la tercera edad le

cuesta adoptar la terminologia, es decir, la palabra "sordoceguera"»
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(Balder, 1988, p. 101). Lamentablemente no se menciona cémo ni

por qué se aplico este punto (31).

La prueba es que gran parte de las personas mayores que
desarrollan una pérdida sensorial en la vejez no se identifican con la
etiqueta «sordociegas». En este punto se hace necesario aclarar
que, en este contexto, el término «sordoceguera» se refiere a una
pérdida sensorial que no se limita al deterioro visual y auditivo, sino
en la que se reconocen las repercusiones de la combinacion de
ambas y las estrategias y habilidades necesarias que implican el
uso de otros sentidos, como las herramientas tactiles. El término
también se utiliza para destacar la necesidad de una disciplina
independiente que debe valerse de recursos para satisfacer las
necesidades de la poblacién. Que las personas con sordoceguera
no se reconozcan como tal puede suponer un problema, pero eso
no implica que no se deba seguir fomentando el término y dejar a

eleccidon de cada individuo la identificacion, o no, con el mismo.

31: https://wfdb.eu/wp-content/uploads/2023/06/Concept-Note-
WEDBs-SHAPES-3rd-technical-workshop June 23 Final.docx
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La socializacion con otras personas con

sordoceguera
Para las personas con sordoceguera, y, especialmente, para las

mayores, es esencial conocer a otras personas en la misma
situacion. El hecho de interactuar con individuos que se enfrentan a
las mismas limitaciones por la pérdida visual y auditiva puede
resultar fundamental para aceptar mejor la propia sordoceguera. El
poder comunicarse con personas nuevas, ya sea directamente o
por medio de un intérprete, puede ser el principio del fin del

aislamiento total.

Goransson (2007, p. 144, 148) menciona la importancia para una
persona mayor con sordoceguera de conocer a otras personas en la
misma situacion a través de la Asociacion sueca de sordociegos
(FSDB, por sus siglas en sueco). Viola, una sefiora mayor de
Suecia, expres6 que nunca habia llegado a sentirse aislada porque
los miembros de la asociacion la comprendian. Sin embargo, en la
actualidad se siente demasiado mayor como para participar en las
reuniones. Las personas mayores con sordoceguera describen la
FSDB como una plataforma social donde pueden reunirse y
socializar en igualdad de condiciones con personas que conocen la

experiencia de la sordoceguera.

Estos encuentros con la comunidad sordociega compensan a
menudo las amistades y relaciones que se han deteriorado por los
problemas comunicativos de la persona con sordoceguera (Simcock
y Manthorpe, 2021, p. 100).

La presencia de otras personas en la misma situacion también
supone una ventaja para la rehabilitaciéon. Se ha demostrado que el

trabajo en grupos pequenos, de cuatro a seis personas, y bien
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supervisados, estimula la rehabilitacion practica y psicosocial
(Schipper, 1988, p. 85).

Sordoceguera diagnosticada errobneamente como

demencia
El entorno de una persona mayor con sordoceguera puede

interpretar su dificultad comunicativa como un signo de disminucion
de la capacidad mental debida al envejecimiento, pero también se
puede llegar a la conclusion de que se trata de un deterioro
cognitivo (Olesen, 2012, p. 14, 15). La cuestidon es que esta
conclusion subestima sus capacidades intelectuales y cognitivas, y
situa a la persona mayor con sordoceguera en una posicion de
indefension y desigualdad. Al mismo tiempo, la disminucion de la
comunicacién, la participacion social, la independencia y el acceso
a la informacion si que merman las habilidades cognitivas de la
persona mayor, por falta de estimulacion mental (Olesen, 2012, p.
14).

Cuando una persona con sordoceguera no puede entender
correctamente lo que se le dice a causa del deterioro visual y
auditivo, puede contestar con una respuesta que se sale del tema
de conversacion. Sus interlocutores pueden quedar desconcertados
y concluir que la persona con sordoceguera esta senil, demente o
falta de las capacidades cognitivas necesarias para mantener la

conversacion (Goransson, 2007, p. 146; Olesen, 2012, p. 12).

Esto puede desembocar en una consecuencia muy grave: un
diagnostico erroneo de demencia, en lugar de sordoceguera. Y un
diagnostico incorrecto da lugar a un enfoque o tratamiento
inadecuado, que a su vez puede generar un deterioro considerable

de la salud mental y fisica de la persona mayor con sordoceguera.
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Es decir, este diagndstico erroneo puede acabar haciéndose

realidad.

Por otra parte, en las personas mayores la sordoceguera puede
estar vinculada al deterioro cognitivo o funcional, a la depresion o a

dificultades de participacion en la comunidad (Jaiswal et al., 2020,
p.1).

Y, por supuesto, una persona mayor con sordoceguera también
puede padecer demencia. Lo importante es saber establecer una
diferencia. Sin embargo, «el problema con el diagnostico de
demencia es extremadamente frecuente entre las personas con
sordoceguera. Es decir, suele resultar dificil distinguir si una
persona muestra signos de demencia o si se trata de las
consecuencias de la sordoceguera. Este diagndstico erroneo
también da lugar a una falta de asistencia efectiva y a tiempo. La
solucion a este problema puede pasar por la formacion al personal
sanitario y de primera linea sobre la sordoceguera y las
consecuencias de la pérdida visual y auditiva en diversos ambitos»
(Ivasovic, 2021, p. 6). Skov Uldall insiste en que «en la coexistencia
de pérdida sensorial y demencia, el limite entre ambas puede ser
algo borroso» (2012, p. 19). Cuando se dan estos casos, los
profesionales deberian prestar especial atencion y estar bien
formados para distinguir las consecuencias habituales de la
sordoceguera adquirida y los primeros signos de demencia (2012,
p. 20).
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La sordoceguera junto con otras discapacidades o

enfermedades
La sordoceguera en la senectud puede venir acompafnada de otras

enfermedades o discapacidades. En la bibliografia sobre psicologia,
el término que suele utilizarse es «vulnerabilidad multiple»
(Prickarts, 1988a, p. 91).

Como se ha mencionado previamente, es posible que las personas
mayores con sordoceguera comiencen a presentar sintomas
psiquiatricos o psicogeriatricos cuando ven que deben asumir su
estado y lidiar con las consecuencias del aislamiento,
especialmente si la discapacidad ha sobrevenido a una edad
avanzada (Prickarts, 1988a, p. 87). A esto se suman las pérdidas de
personas del entorno, que suelen acaecer durante la vejez. La
persona no solo pierde la vista y el oido, sino también a su cényuge,

a familiares y a amigos (Prickarts, 1988a, p. 91).

Prickarts (1988a, p. 91) sefala que la mayoria de pacientes
mayores con sordoceguera adquirida que visitan Kalorama, un
centro neerlandés de apoyo a personas con sordoceguera, refieren
problemas adicionales. En ocasiones, la sordoceguera es la causa
de estos desajustes, mientras que en otros casos no existe una
relacion mutua causal entre las discapacidades, aunque si que se

repercuten negativamente entre ellas.
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La adaptacion a nuevas circunstancias
La sordoceguera no es una afeccion invariable, pues el nivel de

vision y audicion pueden cambiar a lo largo de la vida sin un patron
fijo. Algunas personas mayores con sordoceguera incluso pueden
llegar a mejorar gracias a alguna intervencion médica o algun otro
cambio. Y esto aplica tanto a la sordoceguera adquirida como a la
congeénita. La forma y el ritmo del deterioro auditivo y visual varian y
se da una alternancia de periodos de estabilidad y de fluctuacion
(Simcock, 2016, p. 1729). Por eso, la adaptacion constante se

convierte en una necesidad basica.

En la poblacion sordociega de la tercera edad, estas fluctuaciones
en la discapacidad coexisten con las vinculadas al envejecimiento
(que se considera una «segunda discapacidad»), lo que se suma al
fendbmeno conocido como «envejecimiento aceleradoy, por el que
las personas con sordoceguera u otras discapacidades pueden
manifestar signos del envejecimiento antes que otras personas sin
discapacidad. Al envejecer, las personas mayores con
sordoceguera vuelven atras en gran parte de los avances que
habian logrado gracias a la rehabilitacion, y tienen que readaptarse
en repetidas ocasiones y de manera constante (Simcock, 2016, p.
1733; Simcock y Manthorpe, 2021, p. 100).

Estas adaptaciones de las personas mayores con sordoceguera
pueden ser de tipo psicosocial, de aceptacion emocional del
deterioro sensorial, o relacional (ya sea tanto en relaciones
personales como con los servicios sociales), ademas de la
necesidad de aprender a realizar las tareas cotidianas de otra
forma, a utilizar las tecnologias de asistencia modernas y a acceder

a la informacion (Simcock, 2016, p. 1729).
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Para algunas personas mayores que han vivido mucho tiempo con
sordoceguera, la adaptacion es facil y les permite mantener su
independencia y ser mas autosuficientes. Sin embargo, en otros
casos, la larga duracion de la discapacidad no facilita la
independencia ni el desarrollo; por el contrario, las actividades
diarias se complican con la edad (Simcock, 2016, p. 1731, 1732,
1734).

Las personas mayores con sordoceguera tienen que adaptarse en
dos ambitos principalmente: 1) aprender nuevos meétodos de
comunicacién y 2) adaptar los ya conocidos. Ambos se aplican

también a la tecnologia y los dispositivos de asistencia.

Los cambios constantes en la vista y el oido dificultan la
comunicacion y pueden hacer que los métodos ya conocidos pasen
a resultar insatisfactorios (Simcock, 2016, p. 1729-1730). En el
caso de las personas principalmente sordas acostumbradas a la
lengua de signos, cuando sobreviene el deterioro visual el sentido
del tacto se vuelve mas importante y deben aprender a percibir este
lenguaje de otra manera. Por ejemplo, la persona sefante puede
acercarse al individuo con sordoceguera o colocar las manos dentro
de su campo de vision, o la persona con sordoceguera puede
aprender a «leer» lengua de signos tactil, pero este cambio no
resulta sencillo (Goransson, 2007. p. 144). Los individuos
principalmente ciegos que recurrian al braille pueden seguir
utilizandolo, pero en nuevos contextos en los que antes no lo
necesitaban, como puede ser el teclearlo en una pantalla o un
teléfono inteligente. Sin embargo, es posible que el deterioro de las

capacidades motoras dé lugar a una pérdida de sensibilidad en los
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dedos, lo cual puede imposibilitar la comunicacién mediante el
braille (Simcock, 2016, p. 1730).

Hay personas mayores sefantes con sordoceguera que prefieren
seguir usando la lengua de signos a la manera tradicional y visual
con la vista y el oido que les queda, hasta que la vision residual ya
no les permite mantener este lenguaje y se ven obligadas a utilizar
otra técnica comunicativa. Pero resulta mas deseable introducir
estos nuevos métodos lo antes posible (Duncan, 1988, p. 66).
Muchas personas mayores con sordoceguera desean mantener o
recuperar la vista y el oido todo lo que puedan, y esto les causa una
cierta resistencia a adaptarse a nuevos métodos de comunicacion.
Prefieren mantener los ya adquiridos antes de aprender técnicas

alternativas (Jaiswal et al., 2020, p. 7).

Es muy importante que las personas mayores con sordoceguera
decidan cual es el método de comunicacién que mejor se adapta a
ellas y lo expresen proactivamente en su entorno para que este lo
utilice para interactuar con ella. El problema es que las personas
mayores no suelen expresarse de una manera tan firme y acaba
siendo el entorno el que tiene que aprender cual es su sistema de
comunicacioén preferido (Schipper, 1988, p. 86). Asi como cada
persona con sordoceguera es unica, las intervenciones con
dispositivos de asistencia también deben serlo y han de adaptarse a

cada individuo para resultar efectivas (Jaiswal et al., 2020, p. 7).

Para algunas personas mayores con sordoceguera, la tecnologia y
los dispositivos de asistencia funcionales son esenciales para

mantener la independencia, las relaciones sociales, la participacion
y una vida activa (Géransson, 2007, p. 151; Jaiswal et al., 2020, p.

5). La tecnologia informatica de asistencia les abre muchisimas
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puertas, especialmente para mantener el contacto con otras
personas y acceder a la informacion (Goéransson, 2007, p. 151).
Estos sistemas y los nuevos servicios de mensajeria instantanea se
convierten a menudo en la unica ventana por la que se pueden
asomar las personas mayores con sordoceguera al mundo exterior,
especialmente en periodos inusuales, como fue el caso de la
pandemia por COVID. El fax, en la década de los 80, fue el primer
meétodo de telecomunicacion que podia resultar util a las personas
sordas y sordociegas. Estos dispositivos permitieron comunicarse
con individuos que no estaban presentes: toda una novedad. A
finales del siglo XX vio la luz el correo electronico y, después, los
mensajes de texto. Por ultimo, los teléfonos inteligentes y las
aplicaciones de videollamadas nos han permitido reducir la barrera

de la comunicacion a distancia.

Alegria, una sefiora canaria de 74 anos, explica como afectan las
limitaciones del entorno y la falta de servicios a la pérdida de
autonomia. Al salir sola, recurre a un dispositivo para transeuntes
que se integra en los pasos de peatones y emite un sonido cuando
le toca a ella cruzar la calle. Esta herramienta sonora es esencial
para su seguridad, su autonomia y su capacidad de desplazarse de
forma libre e independiente. Lamentablemente, este sistema no
esta activado en todos los pasos de peatones de su zona, por lo
que aun queda trabajo por hacer para que las calles resulten mas
accesibles a personas como Alegria. También recurre a guias
intérpretes/intérpretes para personas sordociegas o a familiares, ya
que le transmiten informacién muy util, mas alla de los pasos de
peatones, cuando se mueve por areas no adaptadas con este

sistema para transeuntes (32).
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Lamentablemente, muchas personas mayores con sordoceguera
pierden la motricidad fina y sienten un deterioro de la sensibilidad
en los dedos, lo cual puede resultar un problema para el uso de la
tecnologia moderna en general. Para utilizar estos nuevos sistemas
a menudo hay que manipular pequeios componentes o elementos.
Este es el caso, por ejemplo, de las ayudas auditivas modernas,
que cada vez se fabrican mas pequefas, al igual que los mandos
que las acompafan (Goransson, 2007, p. 151; Simcock y
Manthorpe, 2021, p. 103). La otra dificultad que entrafa la
tecnologia moderna de asistencia es la falta de informacion
accesible para personas con sordoceguera (Simcock & Manthorpe,
2021, p. 103).

Hay personas mayores con sordoceguera que consideran que ya es
demasiado tarde para adquirir nuevas habilidades (Goransson,
2007, p. 146). En ocasiones, después de tantas decepciones
causadas por la pérdida auditiva y visual, dejan de creer en
cualquier posibilidad de mejora (Schipper, 1988, p. 84). Y es cierto
que a una persona mayor puede costarle aprender a utilizar una

nueva tecnologia, pero no es imposible.

Una de las mejores maneras de conocer estos sistemas modernos
es con la ayuda de alguien que sea consciente de las necesidades
de las personas sordociegas, en lugar de un experto en tecnologia,

como suele ser el caso.

32: Fragmento extraido del articulo de la WFDB The red and white

cane: obstacles and barriers: https://shapes2020.eu/shapes-

stories/the-red-and-white-cane-obstacles-and-barriers/
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Las personas mayores con sordoceguera deberian aprender ni mas
ni menos que lo que van a utilizar en su dia a dia, y hacerlo paso a
paso (Schipper, 1988, p. 84). Si se las sobrecarga con informacion y
terminologia innecesarias, pueden llegar a perder el interés por
aprender. Al mismo tiempo, para una persona que no ve ni oye
bien, aprender nociones informaticas, por muy basicas que sean,
puede consumir muchisimo tiempo y energia. Por eso lo mas
recomendable es contar con un profesor o profesora que también
tenga sordoceguera, porque conocera las dificultades que entraina

el proceso de aprendizaje.

Muchas personas mayores con sordoceguera pertenecen a una
generacion que no ha tenido contacto con la informacion y piensan
qgue necesitan muchas horas para acostumbrarse a ella. Sin
embargo, hay habilidades que pueden haberse adquirido
previamente, como la mecanografia, y que son de utilidad a la hora
de utilizar un ordenador padeciendo una discapacidad visual y
aplicables al aprendizaje de nuevas tecnologias (Goransson, 2007,
p. 144, 151).

También hay personas mayores con sordoceguera que se
involucran activamente en la rehabilitacion y disfrutan de la
oportunidad de adquirir nuevas competencias y aprender a utilizar
nuevas tecnologias, incluidas las de asistencia. Estos son los
individuos que desafian radicalmente el concepto negativo de la
tercera edad como etapa vital de declive y abandono inevitables
(Simcock, 2016, p. 1732; Simcock y Wittich, 2019; p. 9; Simcock y
Manthorpe, 2021, p. 101).

Una persona mayor con sordoceguera, dentro de sus capacidades,

puede aprender no solo a realizar actividades cotidianas, de
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movilidad o de ocio, sino también a comunicarse en braille o utilizar
un ordenador. Pero para lograrlo, es importante que sea consciente
de lo que sigue pudiendo ver, oir y percibir con el olfato y el tacto, lo
cual también resulta util para una rehabilitacion total (Schipper,
1988, p. 86).

Las tecnologias de asistencia para personas con sordoceguera
también presentan dificultades relacionadas con su precio, el
mantenimiento, el aprendizaje para usarlo y su idoneidad para cada

persona (Jaiswal et al. 2020, p. 5, 7).

Y hay otra cuestion problematica con estos dispositivos técnicos: su
disponibilidad. En la encuesta se interrogo a los participantes sobre
la disponibilidad de estas tecnologias y dispositivos de asistencia
para personas mayores con sordoceguera en su region o pais. Las
respuestas obtenidas fueron, cuando menos, interesantes (Figura 7
and Tabla 1).

Figura 7 | Disponibilidad de Tecnologia y Dispositivos de
Asistencia por Respuesta
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Tabla 1: 4 En su region o pais hay tecnologia y dispositivos de asistencia disponibles para las
personas mayores con sordoceguera?

Hungria (2)

Respuestas Por pais Por continente Total
Si, estan disponibles Canada (1) Asia (1) 7
gratuitamente. India (1) Europa (3)

Espaia (3) Norteamérica (3)

EE. UU. (2)
Si, algunas estan Angola (1) Africa (3) 36
disponibles gratuitamente, | Australia (1) Asia (1)
otras son de pago. Bulgaria (1) Europa (26)

Canada (3) Norteamérica (5)

Dinamarca (3) Oceania (1)

Etiopia (1)

India (1)

Italia (1)

Noruega (4)

Rusia (4)

Eslovenia (4)

Espaia (9)

Tanzania (1)

Reino Unido (1)

EE. UU. (2)
Si, estan disponibles Bangladesh (1) Africa (5) 21

Brasil (1) Asia (2)
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India (1)

Europa (13)

Kenia (2) Sudameérica (1)
Espafa (11)
Uganda (3)
pero son de pago. Etiopia (1) Africa (4) 12
India (2) Asia (4)
Indonesia (1) Europa (2)
Palestina (1) Norteamérica (2)
Ruanda (1)
Espaina (2)
Uganda (2)
EE. UU. (2)
No, no las hay. Australia (1) Asia (2) 9
Dinamarca (1) Europa (5)
India (2) Norteamérica (1)
Rusia (1) Oceania (1)
Espaia (3)
EE. UU. (1)
No sé. Malaui (1) Africa (1) 1
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Quizas, el dato mas interesante que pueda extraerse de esta
pregunta es la diversidad de respuestas dentro de un mismo pais.
Por ejemplo, hay resultados de Espafia en todas las respuestas
posibles. Algunos participantes contestaron que algunas ayudas
son gratuitas, mientras que otras son de pago; otros, que todas son
de pago, y también hubo quien respondi6é que no habia ninguna
ayuda disponible. ;Puede ser que existan distintas politicas
relativas a las tecnologias y dispositivos de asistencia en las
diferentes regiones de un mismo pais? ;O sera mas bien la falta de
informacion o de acceso a ella la causa de esta variedad de
respuestas entre participantes de un mismo pais? 0O quizas las
personas con sordoceguera y las de su entorno no pueden estar al
dia de las novedades en este ambito debido a la constante
mutacion de las leyes y normativas que rigen la disponibilidad de
estas tecnologias y dispositivos de asistencia? Espafia solo es un
ejemplo de este fenbmeno, pero la situacion es la misma en otros
paises. Desde India se dieron cuatro respuestas diferentes a esta

pregunta.

Por otra parte, la presunta diferencia entre Estados de rentas
elevadas y de rentas bajas y medias no parece influir

significativamente en la distribucién de respuestas por pais.

Se da otra problematica que consiste en la obtencién de mas
asistencia de la que es realmente necesaria. Las personas mayores
con sordoceguera lo atribuyen a que los profesionales pueden
sentirse abrumados por esta discapacidad y no saber realmente
qué servicio exacto han de prestar al individuo. El resultado es que
acaban prescribiéndolo todo con la intencidén de hacerle la vida mas
facil (Goransson, 2007, p. 151-152).
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¢ Pero como se puede distinguir la asistencia necesaria de la que no
lo es? Prickarts (1988a) plantea como unico factor determinante la
opinién de la propia persona con sordoceguera ante la pregunta

«¢ hasta qué punto contribuye esta asistencia a su calidad de vida
(CdV) y a su felicidad, comodidad y seguridad?» En Kalorama, el
centro neerlandés de apoyo a personas con sordoceguera, la
calidad de vida se entiende como la calidad de interaccion entre el
individuo y su entorno. Al ser una cuestion subjetiva, no puede
estimarse ni expresarse numéricamente. Solo depende de la
persona mayor con sordoceguera determinar si algun servicio
contribuye a su calidad de vida y sensacion de bienestar. Pero para
ellas no es tarea facil mantener un nivel de calidad de vida
aceptable. Una manera de simplificarles este proceso es crear un
entorno en el que se normalicen procesos psicologicos naturales
como la superacion, el duelo y la aceptacion. Y cuando los
mecanismos naturales no favorecen la calidad de vida, entra en
juego la intervencién profesional, aunque la rehabilitacién no
deberia orientarse solamente hacia la reduccion de limitaciones en
el aprendizaje. Son las personas mayores con sordoceguera
quienes deben emprender este proceso de adaptacion a sus
dificultades con un objetivo especifico, el cual puede derivar
rapidamente en otros objetivos distintos. Y este objetivo o solicitud
inicial nunca va a ser cuestionado ni discutido por su irracionalidad,
por muy irrealista que pueda resultar a los profesionales
rehabilitadores. Para mejorar la calidad de vida, es mas importante
que la rehabilitacidn se oriente en la funcionalidad antes que en el
desarrollo o la formacién. Es decir, resulta mas util una
rehabilitacion que tenga en cuenta el entorno y se base en los

estandares subjetivos de los pacientes que una que tenga por
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objetivo compensar las limitaciones y desarrollar comportamientos
especificos (Prickarts, 1988a, p. 88-90, 92).

A diferencia de las personas con sordoceguera congénita, aquellas
que la desarrollan con el envejecimiento cuentan con muchos afios
de experiencia e interaccion y conocen el mundo que les rodea.
Esto significa que lo que necesitan es la informacidn, la asistencia y
el asesoramiento adecuados para poder mantener una
comunicacién bidireccional y, asi, su calidad de vida. Sin embargo,
en el caso de estas personas a las que sobreviene la discapacidad
a edad avanzada, todos estos procesos coinciden con las
dificultades inherentes al envejecimiento. El apoyo familiar y
profesional es escaso o nulo para muchas de ellas, y en ocasiones
la asistencia de especialistas esta reservada a las personas con

sordoceguera mas jovenes (Duncan, 1988, p. 66).

En el modelo de adaptacion vital se reconoce que este proceso no
consiste solo en la respuesta del individuo a su propia discapacidad,
sino que también requiere una adaptacion por parte de su entorno
social y sus proveedores de servicios conforme envejece, y esto no

siempre queda plasmado en los estudios (Simcock, 2016, p. 1735).

Tampoco se debe olvidar que ayudar a una persona con
discapacidad es una cuestidon delicada. Por ejemplo, una persona a
la que se presta una ayuda que no ha solicitado puede interpretar
este gesto como un «déjame a mi hacer esto, que tu no puedes»
mas que como una intencién noble. Las personas que se ofrecen a
ayudar lo hacen con buena intencion, pero a menudo se muestran
excesivamente ambiciosas o serviciales: las personas con
discapacidad (incluida la sordoceguera) no necesitan ayuda todo el

tiempo (Goransson, 2007, p. 144). El entorno de una persona con
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sordoceguera debe aprender ella pedira ayuda cuando lo necesite.
Simcock et al. (2022a: 9) menciona dos ejemplos en los que dos
personas con sordoceguera recibieron ayuda que no habian
solicitado: «Caroline se enfrentdé una vez directamente a un
desconocido que la agarro del brazo para ayudarla sin que ella se lo
pidiera y le dijo "vete de aqui". En otra ocasion, Rose encaré a sus
padres porque consideraba que la estaban ayudando hasta el punto

de sobreprotegerla».

También hay situaciones en las que esta ayuda se presta de
manera intuitiva, instintiva y discreta, sin que sea necesario
solicitarla. Estos casos se entienden como una muestra de buena
conexion entre la persona con sordoceguera y la que ayuda, ya que
se entienden mutuamente tanto la necesidad de ayuda como la

manera de prestarla (Simcock, 2022a, p. 19).

Quienes desean ayudar pueden acabar encontrandose en terreno
desconocido. Un ofrecimiento de ayuda que no se ha pedido puede
resultar intrusivo y una muestra de que se infravaloran las
capacidades de la persona. Pero no brindar esta ayuda, aunque no
se haya solicitado, puede interpretarse como un gesto egoista y una

falta de empatia y altruismo hacia el préjimo.

Lo importante es que la persona con sordoceguera exprese
claramente cuando necesita asistencia y cuando no, y que los
proveedores de servicios pregunten si hace falta esta ayuda y de
qué naturaleza. Como una persona con sordoceguera no suele
coincidir con el mismo proveedor de servicios regularmente, la

comunicacion asertiva es esencial.
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Personal sanitario y de cuidados
Una de las principales dificultades a las que se enfrentan las

personas con sordoceguera cuando consultan a profesionales como
personal sanitario o trabajadores sociales es que estos carecen de
conocimiento o saben muy poco sobre la sordoceguera, las
personas que la experimentan, sus necesidades y sus métodos de

comunicacion.

Los sistemas sociales y de salud suelen estar disefiados para tratar
enfermedades individuales mas que afecciones multiples (Simcock
y Manthorpe, 2021, p. 102). Existen oftalmdlogos, especializados en
la vista, y audidlogos, expertos en el oido, pero ambas areas son
independientes: una persona sordociega debe acudir al primero
para revisarse la vista y obtener un informe médico sobre ella, y al
segundo para realizar las mismas gestiones en cuanto a su
audicion. Asi, estara obteniendo dos informes médicos distintos
para su discapacidad, que es una sola, lo cual no hace mas que
consolidar la falacia de que «la sordoceguera es la mera

combinacion de sordera y cegueray.

Simcock (2016, p. 1732-1733) explica que las personas que
envejecen con sindrome de Usher tipo 1 pueden tener un acceso
limitado a la informacidn. Por esta razén, suelen desconocer el
proceso del envejecimiento y los servicios sociales y sanitarios
disponibles para la tercera edad. Debido a su discapacidad auditiva
y visual, la mayoria de ellas necesitan obtener la informacion a
través de otras personas, pero estas se la suelen transmitir de
manera sucinta e incompleta. Algunas de ellas no estan
acostumbradas a buscar y encontrar informacion util por si mismas,

lo que complica mas aun el acceso a un conocimiento actualizado.
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El siguiente ejemplo, extraido de una publicacion croata (Starenje
sa gluhosljepoc¢om, 2021, p. 19) ilustra la situacion de numerosas
personas con sordoceguera. Se trata de una mujer que se dio
cuenta de que su madre, sordociega, que no vivia en el mismo pais
que ella y que habia permanecido dos dias hospitalizada, no podia
seguir viviendo sola en su piso. También era consciente de que
ingresarla en un centro de mayores no iba a hacer sino empeorar su
situacion. Y los servicios sociales se negaron a prestar ayuda.
Finalmente, y a reganadientes, se decidio a contactar con una
residencia, que le respondio: «Lamentamos no poder admitir a su
madre. Tiene movilidad pero no sabremos comunicarnos con ella en
lengua de signos. Y no ve bien; no podemos asumir esta
responsabilidad. Solo contamos con una sala para hospitalizacién,
pero ella no esta como para ingresar. No podremos entender si le
duele algo, lo que desea, etc. Vuelva a contactar con nosotros
cuando no tenga movilidad y la ingresaremos en la habitacion de
hospitalizacién». Lo mismo le ocurrié a Viola, una sefiora
sordociega sueca de 89 afnos: «Los responsables de mi localidad
me dijeron que estaba demasiado bien como para vivir en una
residencia de ancianos. Parece que no basta con ser mayor, sorda
y ciega» (Goransson, 2007, p. 144). Y hay mas personas a las que
se les han negado plazas en residencias porque se consideraba
gue sus necesidades no eran lo suficientemente criticas como para

necesitar asistencia (Goransson, 2007, p. 153).

Estos ejemplos reales ilustran la situacion en los centros
profesionales mejor que la mayoria de los estudios realizados en

este area.
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Gran parte de los profesionales con los que contactan las personas
con sordoceguera saben poco, o nada, de las personas
sordociegas, y mucho menos de sus métodos de comunicacion. Los
meédicos que tienen que lidiar con un numero excesivo de pacientes
no suelen tener el tiempo ni la paciencia para comunicarse con una
persona sordociega, como si los tendrian con alguien que ve y oye.
Ademas, a menudo, el profesional transmite la informacién al guia
intérprete/intérprete para personas sordociegas, para que este la
traslade al paciente una vez han abandonado la consulta. Hay
hospitales que a veces no admiten a las personas con
sordoceguera en terapia debido a una «imposibilidad de

comunicaciény (Tarczay, 2019, p. 5).

Muchas de ellas ni siquiera son conscientes de que existen
servicios sanitarios especificos para personas mayores porque esta
informacion no suele ser accesible. Y, lamentablemente, si
desconocen estos servicios no pueden solicitarlos ni disfrutar de
ellos (Simcock y Manthorpe, 2021, p. 102). A esto se afade que,
como muchas personas mayores con sordoceguera piensan que su
entorno no las va a entender o las va a malinterpretar cuando
expresen sus necesidades o anhelos, esperan el maximo tiempo
posible para recurrir al sistema sanitario, porque no confian en él o
no se sienten seguras en una consulta meédica, en una enfermeria o
en un hospital. Un temor recurrente es que se les someta a un
tratamiento médico erréneo como consecuencia de esa
imposibilidad de comunicacion. La incomprension o la
malinterpretacion de toda la informacion médica genera inquietud e
inseguridad, y puede dar lugar a consecuencias de salud graves
(Goransson, 2007, p. 149).
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Parece que ni los médicos de familia ni los especialistas poseen el
conocimiento necesario para rehabilitar a personas mayores con
sordoceguera, ya sea porque la especializacion es demasiado
amplia, en el caso de la medicina de familia, o porque es demasiado
especifica, en el caso de los especialistas. Lamentablemente, las
propias personas con sordoceguera tampoco saben mucho sobre
las oportunidades de rehabilitacion disponibles (Schipper, 1988, p.
83).

La impresion general entre la poblacion mayor con sordoceguera es
una falta de interés por parte del personal médico. Tienen asumido
que estan ahi para hacer su trabajo, cumplimentar los papeles
necesarios y llamar al siguiente paciente (Matthews, 1988a, p. 31-
33). Y les preocupa que el sistema sanitario y la asistencia social
realmente parece no poder cubrir sus necesidades especificas
(Simcock y Manthorpe, 2021, p. 97), porque los servicios para
sordociegos no son aptos para las personas mayores y los servicios
para personas mayores no son aptos para los sordociegos
(Simcock, 2016, p. 1732). Creen que el acompanamiento a la
discapacidad sensorial unica no cubre satisfactoriamente las
necesidades de aquellos a los que les sobreviene una segunda

discapacidad sensorial (Simcock y Manthorpe, 2021, p. 102).

Es decir, la experiencia de las personas mayores con sordoceguera
en el sistema sanitario podria resumirse en una falta de
conocimiento sobre la sordoceguera por parte del personal,
informacion inaccesible y apoyo limitado a la comunicacion
(Simcock y Wittich, 2019, p. 8). Esto influye profundamente sobre su

confianza en la propia gestion de la salud (Simcock y Wittich, 2019,
p. 8).
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El articulo 25 de la CDPD promueve el derecho de las personas con
discapacidad a «gozar del mas alto nivel posible de salud sin
discriminacion por motivos de discapacidad». Otro aspecto
destacable de este articulo es la defensa del «consentimiento libre e
informado» en la toma de decisiones relativas a la salud, lo cual
implica una sensibilizacion respecto de los derechos humanos, la
dignidad, la autonomia y las necesidades de las personas con
discapacidad a través de la capacitacion y la promulgacién de
normas éticas para la atencion de la salud en los ambitos publico y
privado. En cuanto a los conceptos de capacidad de actuacion y
toma de decision, conviene sefalar que el comité de la CDPD
define la capacidad juridica como «la capacidad de ser titular de
derechos y obligaciones (capacidad legal) y de ejercer esos
derechos y obligaciones (legitimacion para actuar)» (CRPD/C/GC/1,
seccidon 13). Adaden una definicion de capacidad mental como «la
aptitud de una persona para adoptar decisiones, que naturalmente
varia de una persona a otra y puede ser diferente para una persona
determinada en funcion de muchos factores, entre ellos factores

ambientales y sociales».

En cuanto a las limitaciones de las personas mayores a la hora de
acudir a hospitales y otros sistemas terapéuticos oficiales, «la jerga
meédica puede intimidar, y las intervenciones y los riesgos que
conllevan no siempre son facilmente comprensibles. Tal y como
sefala el entregable de SHAPES Understanding older people: lives,
communities and context, puede ocurrir que la informacidén se
transmita de manera asimétrica, fragmentada y medida,
especialmente antes de llegar a poder establecer por completo un

diagnostico o tratamiento, pero en ocasiones también se articula de
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mala manera y se comunica a los pacientes rapidamente, en
momentos de tension y estrés» (SHAPES, 2022). Esto se aplica al
caso, lamentablemente bastante frecuente, the los consentimientos
informados, cuya comprension y accesibilidad impiden la
participacion y la implicacion genuinas del paciente. Es esencial que
los consentimientos sean accesibles e informados, especialmente
para personas con sordoceguera, y, para ello, la informacién debe
estar disponible en diversos formatos accesibles, como braille, una
fuente de gran tamafio, lengua de signos, etc., ademas de un
lenguaje sencillo y comprensible, que se aleje de la jerga médica y
administrativa. Ademas, esta informacion debe transmitirse de
manera precisa y objetiva, sin manipular y sin anadir practicas

perjudiciales o innecesarias.

Si el personal de una residencia de ancianos desconoce las
especificidades de la sordoceguera y, por supuesto, los métodos de
comunicacion asociados a ella, el paciente con sordoceguera se
sentira solo, aislado y desprovisto de una asistencia y un apoyo
adecuados. Esto puede dar lugar a un deterioro acelerado de la
salud mental y general, asi como de la calidad de vida, como
resultado de la infraccion de derechos fundamentales como son los
derechos a una vida, una comunicacion y un envejecimiento dignos
(Bojtor, 2021, p. 10; Goransson, 2007, p. 150-151, 154). En un
contexto asi, puede resultar dificil incluso algo tan minimo como
trasladarse de una habitacion a otra (Olesen, 2012, 13), lo que
puede empujar a la persona anciana a decidir quedarse en su
habitacion (Olesen, 2012, p. 14).

A menudo, la vida en una residencia de ancianos puede limitarse a

las comidas, el suefio y la inactividad, sin implicar necesariamente
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la interaccion con otras personas. Alfredo, un sefor sordo y ciego
de 71 anos de Cordoba, Espafia, comparte su experiencia tras vivir
unos meses en una residencia de ancianos: «[Mi experiencia] fue
muy negativa; no me acostumbraba a las comidas ni a nada. No
podia desplazarme por mi mismo en la residencia ni comunicarme
con los demas. No lograba comunicarme con el resto de personas,
asi que, para mi, fue una mala experiencia» (33). Las personas
mayores con sordoceguera también pueden estar mas expuestas al
abandono y el maltrato, lo cual infringe directamente el articulo 15
de la CDPD (Naciones Unidas, 2006): «Proteccién contra la tortura
y otros tratos o penas crueles, inhumanos o degradantes», cuyo

primer parrafo especifica explicitamente:

«Ninguna persona sera sometida a tortura u otros tratos o
penas crueles, inhumanos o degradantes. En particular,
nadie sera sometido a experimentos médicos o cientificos

sin su libre consentimiento».

33: Ejemplo extraido de las entrevistas de la WFDB en 2021, parte
del paquete de trabajo num. 2 de SHAPES: Comprender el mundo
que rodea a las personas que envejecen y mejorar un estilo de vida

sano e inteligente.
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La falta de atencién se ve aun mas exacerbada por la vida frenética
del personal (o de la familia cercana, en el caso de quienes se
quedan en casa), que no dispone del tiempo adicional que requiere
una persona con sordoceguera para entender lo que se le dice
(Olesen, 2012, p. 12). Todo esto infringe el parrafo 1 del articulo 9
de la Convencion de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad (ONU, 2006), segun el cual, los
Estados Partes asumen la obligacion de habilitar a las personas con
discapacidad para vivir de manera independiente y participar

plenamente en todos los ambitos de la vida.

Esta sensacion de aislamiento va en aumento en las personas
mayores con sordoceguera que viven en residencias de ancianos
sin otros companeros con sordoceguera y sin un personal con
conocimiento y formacion sobre como comunicarse. Las personas
mayores con sordoceguera sienten que no se resuelven sus
preguntas, que no pueden expresar sus necesidades y que no
tienen poder de influencia sobre los servicios que reciben. A
menudo se espera de ellas que simplemente agradezcan y acepten
cualquier tipo de ayuda que reciban, sin cuestionarla, lo que da
lugar habitualmente a inseguridad, frustracion, y malentendidos,
errores Yy faltas en el servicio recibido. Por lo general, lo unico que
anhelan las personas mayores con sordoceguera es una
comunicacién funcional con el personal de las residencias y el
servicio de atencion a domicilio (Géransson, 2007, p. 149). Este
ultimo también plantea un problema, que es la posibilidad del
personal de servicio a domicilio a entrar y salir del mismo sin que la
persona mayor con sordoceguera se dé cuenta (Goransson, 2007,
p. 144).
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Una solucidn plausible podria ser «un centro de asistencia social
[...] una institucion publica que se responsabilice de un trabajo
adecuado, que ofrezca la posibilidad de satisfacer las necesidades
especificas de las personas con sordocegueray», aunque e€s
importante mencionar que no sabemos de la existencia de un centro
asi en la practica. No hay un consenso sobre cual es la mejor
manera de asistir a estas personas porque, aunque muchas
personas mayores con sordoceguera manifiestan una preferencia
por las residencias, donde estan rodeadas de una poblacién

parecida, esta asistencia podria considerarse una reclusion.

«La Unién Europea se posiciona afirmando que dichas instituciones
no pueden prestar servicios individuales ni el apoyo necesario para
una integracion plena en la sociedad» (Bojtor, 2021, p. 8). Y lo
mismo se especifica en el articulo 19 de la Convencidén de las
Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (ONU, 2006), sobre la vida independiente y la
inclusién en la comunidad; la observacion general num. 5 sobre el
mismo articulo, por parte del Comité sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad (2017), y el «Informe tematico sobre el
Derecho de las personas con discapacidad a vivir de forma
independiente y a ser incluidas en la comunidad», del Alto
Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos
(2014).

Parece que ahora mismo no existen residencias adaptadas para
usuarios de lengua de signos, donde estos pueden conocer a otras
personas con la misma discapacidad, compartir experiencias,
pasarlo bien juntas y recibir una asistencia accesible a la tercera
edad (Goransson, 2007, p. 155-156).
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Pero las personas mayores con sordoceguera deberian poder elegir
libremente cdmo y donde vivir sin poner en juego sus derechos. Asi
lo expresa la normativa vigente mediante el articulo 14 de la CDPD,
«Libertad y seguridad de la personay; el 17, «Proteccion de la
integridad personal»; el 19, «Derecho a vivir de forma independiente
y a ser incluido en la comunidad» y el 25, «Salud», entre otros

textos.

Dos personas encuestadas con sordoceguera, una espanola y una
brasilefia, insistieron en la creacion de residencias inclusivas
especializadas en personas mayores con sordoceguera que
contaran con un personal pluridisciplinar. Quien no tiene familia
necesita estar y sentirse acompafnado por alguien con quien pueda
comunicarse y compartir su vida diaria. Las respuestas a la
encuesta demuestran cdmo podrian mejorar los gobiernos la vida
de las personas mayores con sordoceguera. Numerosos
encuestados proponian una solucion financiada por los gobiernos
que consiste en hogares para personas con sordoceguera, en
oposicion a los textos internacionales que describen estos
establecimientos como desagradables instalaciones para la
reclusidon. Una persona con sordoceguera de Bangladesh
respondid: «El Gobierno puede [y deberia] instalar hogares de
asistencia para ellos [personas sordociegas] en casos especiales en
los que necesiten acompafamiento». Dos personas espafolas con
sordoceguera escribieron: «[Necesitamos] residencias en las que el
personal sepa cOmo comunicarse con esta poblacion y apoyarla» y
«residencias exclusivamente para personas mayores con
sordoceguera, en las que cuenten con compaferos en la misma

situacion, compainiia y una respuesta adaptada a sus necesidades».
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Desde Eslovenia hablaron de la necesidad de «hogares para
jubilados adaptados a personas con sordoceguera». Una voluntaria
rusa de la Fundacion de apoyo a personas con sordoceguera,
rehabilitadora e investigadora sobre la poblacion sordociega y las
personas mayores con sordoceguera, menciono la necesidad de
«crear una cadena de viviendas con servicios de asistencia por todo
el pais, principalmente para personas solas con sordoceguera, [y]
garantizar que en todas las regiones haya trabajadores sociales,
intérpretes de lengua de signos, guias y otros tipos de especialistas
trabajando con las personas con sordoceguera, y no imponer
medios de rehabilitacion técnicos no adaptados a ellas». Y este
sentimiento no es aislado. Probablemente otras personas mayores
con sordoceguera comparten la misma idea. Algunos encuestados
hablan de la creacién de un espacio seguro para personas con

sordoceguera.

Un profesional de servicios de apoyo directo a personas con
sordoceguera de Esparfia también respondié que deberian existir
residencias para personas mayores con sordoceguera, asi como
centros de dia y otros centros de referencia donde todos los
empleados conozcan los métodos de comunicacion adecuados y

estén adaptados a sus necesidades.

La recurrencia de este concepto de centros especificos para
personas sordociegas muestra la diversidad de opiniones entre las
personas con discapacidad, algunas de las cuales se oponen a las
de instituciones como la UE o la ONU, que rechazan la idea de
establecimientos con ingreso incluido. Sin embargo, el parrafo (a)
del mismo articulo 19 establece que «las personas con

discapacidad tengan la oportunidad de elegir su lugar de residencia
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y donde y con quién vivir, en igualdad de condiciones con las
demas, y no se vean obligadas a vivir con arreglo a un sistema de
vida especifico». Asimismo, el «Informe tematico sobre el Derecho
de las personas con discapacidad a vivir de forma independiente y a
ser incluidas en la comunidad» (Alto Comisionado de las Naciones
Unidas para los Derechos Humanos, 2014, p. 7) solo prohibe

explicitamente el «internamiento forzosoy.

Evidentemente, el personal sanitario y de las residencias no son los
unicos profesionales con los que las personas mayores con
sordoceguera se enfrentan a numerosas barreras. A quienes
presentan un comportamiento sesgado les suele ocurrir el mismo
problema: una falta generalizada de conocimiento, quizas incluso de
interés, sobre la situacion de las personas mayores con
sordoceguera y sus necesidades, y esto ha dado lugar a prioridades
y decisiones erroneas (Goransson, 2007, p. 164, 161; Westerholm,
2012, p. 9).

La situacion de las personas mayores con sordoceguera puede
resumirse de la siguiente manera: falta de asistencia coordinada y
sistematica, lo que afecta gravemente a su funcionalidad y
participacion, y falta de concienciacion y sensibilidad por parte del
personal sanitario y otros proveedores de servicios sobre sus
necesidades. También conviene senalar que no parece que se esté
invirtiendo suficiente energia en investigacion para desarrollar
tecnologias de asistencia que respondan a las necesidades
especificas de las personas mayores con sordoceguera. A esto se
suma que estas no suelen participar en los procesos de consulta y
toma de decisiones que respectan a su propia vida, lo cual debe

cambiar (Jaiswal et al., 2020, p. 6-7).
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La situacion se ve agravada por el hecho de que hay
organizaciones por la discapacidad que no siempre saben
responder a las especificidades inherentes al envejecimiento, al
igual que hay servicios para personas mayores que fracasan a la
hora de abordar cuestiones relativas a la discapacidad. Ni siquiera
las campafas de derechos humanos de las organizaciones para
personas mayores incluyen explicitamente los derechos de las
personas con discapacidad, pero esto deberia ser asi para que
gozaran de una mayor efectividad (Simcock y Manthorpe, 2021, p.
101).

A diferencia de los profesionales que trabajan con las personas
mayores con sordoceguera, los cuidadores, especialmente los no
remunerados, desempefan un papel clave para ellas, y por eso
merecen una mencion especial. Serian necesarios mas programas
y mas investigacion sobre el trabajo de asistencia no remunerado
en los domicilios y las comunidades donde viven personas mayores
con discapacidad. Y el objetivo de estos programas consistiria en
fomentar la calidad, la asequibilidad y la accesibilidad de esta
asistencia en todos los ambitos, asi como mejorar la situacion tanto
de los cuidadores como de los cuidados. Hay que reconocer la
distribucidon por sexos de esta labor de asistencia no remunerada,
asesorar sobre como reducirla y redistribuirla e identificar

tendencias y patrones.
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Empoderamiento

La cuestion del empoderamiento no se limita unicamente a una
dimension individual y personal, sino que se extiende a la
comunidad y al entorno de la persona. Esto implica que es
necesario adoptar un enfoque pluridisciplinario y abordar los
factores sociales, culturales, politicos y econdmicos que determinan
la vida de una persona. A escala individual, hay cuatros aspectos

que influyen en el empoderamiento (34):

J
O
-

El sentido de la identidad personal

El sentido de la eleccion y el control
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§

El sentido de la utilidad y el sentirse necesaria

0/
f

Mantener el sentido de la autoestima

El empoderamiento para tomar decisiones a escala individual
tampoco esta exento de dificultades, como el nivel de informacion y
dominio del tema cuando hace falta tomar una decision, las barreras
psicologicas, la edad, la discapacidad, el género, la orientacion
sexual, la etnia y sus interrelaciones, asi como caracteristicas

individuales como la personalidad y las experiencias vitales.

34: Proyecto SHAPES, 2022. Deliverable 2.4 Empowerment of
Older Individuals in Health and Care Decision-making. Disponible
en: https://shapes2020.eu/wp-content/uploads/2023/09/SHAPES-
D2.4-Decision-making-and-empowerment-2022-10-17.pdf
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El proceso de empoderamiento de las personas mayores pasa
necesariamente por lo social, cultural, politico y econdmico. Segun
la bibliografia y en las consultas a personas mayores, la principal
barrera para el empoderamiento es la imposibilidad de
comunicacion entre el entorno y las personas con sordoceguera,

porque esta es la causa de muchas otras dificultades.

Otra limitacion para el empoderamiento se da en contextos en los
que no existen organizaciones de personas con sordoceguera.
Aunque se escuchen las voces de las personas con sordoceguera
de manera individual, es mas probable que una organizacion, que
habla en nombre de muchas de ellas, goce de una mayor
repercusion. Las personas con sordoceguera no suelen conocer a
otras personas en su misma situacion, pero para luchar por sus
derechos necesitan encontrarse y unirse. También existe el
problema de la falta de fondos. Una organizacion sin animo de lucro
sin ingresos estables funcionara en funcion de las circunstancias y
siempre gracias a la financiacion de proyectos y otras fuentes
efimeras. Las organizaciones asi apenas pueden contratar al
personal fijo necesario para operar. Lo mismo ocurre con los guias
intérpretes/intérpretes para personas sordociegas. Pueden ser
voluntarios, pero solo si cuentan con alguna otra fuente de ingresos
estable. Los guias intérpretes/intérpretes para personas
sordociegas no remunerados 0 mal pagados no suelen permanecer
mucho en el sector, especialmente cuando sus servicios no corren a

cuenta del Estado, sino de otro agente.

Otro gran desafio es el nivel educativo de la persona con
sordoceguera. Las personas principalmente sordas estudiaban

hasta hace poco en escuelas para sordos, donde se les
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proporcionaba una educacion inadecuada y se les formaba para
una variedad muy limitada de empleos. Algunos, al graduarse, eran
completamente analfabetos en la lengua hablada mayoritaria. Y los
salarios y pensiones correspondientes a los puestos a los que
podian optar casi nunca eran suficientes. ¢ Asi como va a luchar
una persona por sus derechos? Sin embargo, el futuro de los nifios
con sordera, ceguera y sordoceguera que se integran en escuelas
ordinarias y trabajan con un profesor auxiliar, tal y como estipula la

CDPD, se anuncia mas prometedor.

Otro gran reto reside en la percepcion cultural de las
discapacidades. En algunas culturas, las personas con
discapacidad siguen siendo intocables, discriminadas, humilladas,
excluidas y objeto de explotacion. Este comportamiento esta muy
arraigado en el pasado, lo que dificulta su erradicacion. Ademas,
esta percepcion provoca una profunda desconfianza de las
personas con discapacidad hacia las personas sin discapacidad.
Incluso en las sociedades que oficialmente aceptan a las personas
con discapacidad como iguales, los individuos pueden seguir
manteniendo opiniones y puntos de vista personales negativos

sobre ellas.

Es evidente el papel tan importante que desempenfian el estatus
socioeconomico y educativo, el contexto cultural, los factores
generacionales y el edadismo institucionalizado en el

empoderamiento de las personas.

En el caso de las personas mayores con sordoceguera, las
dinamicas de empoderamiento para la toma de decisiones estan
sometidas en gran medida a actitudes, entornos y estructuras

edadistas y capacitistas, que conducen a la discriminacion, la
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exclusién y la negacion de los derechos de las personas a medida
que envejecen. Ademas, la edad también entra en juego con el
sexo y la discapacidad, asi como con otras caracteristicas. Por
ejemplo, las mujeres mayores con sordoceguera se enfrentan a
multiples retos, prejuicios, estereotipos y discriminaciones por esta
combinacion de factores. Por esto resulta fundamental adoptar un
enfoque interseccional a la hora de analizar las realidades y las
barreras conductuales de las personas mayores con sordoceguera,
ademas de transformar el estigma o la percepcidén que tenemos de
ellas, ya que a menudo se las considera vulnerables o débiles. Esta
generalizacidon negativa da lugar a menudo a comportamientos
paternalistas y a discriminaciones, lo cual no es solo indeseable
para muchos, sino también perjudicial, ya que arrebata a las
personas mayores la propiedad y la legitimidad de su propia toma
de decisiones y su empoderamiento, y, asimismo, pasa por alto el
hecho de que muchas personas mayores también son cuidadoras y
pueden contribuir a la comunidad y la sociedad de diferentes

maneras (mediante apoyo econémico, emocional, etc.).

Con tantos factores que determinan la participacién, la toma de
decisiones y el empoderamiento, resulta esencial que exista un
equilibrio entre los diversos actores implicados en cada decision. Y
es en este contexto en el que cabe mencionar enfoques como la
asistencia centrada en la persona y la toma de decisiones
compartida. Para hacerlos posibles, la comunicacion debe fluir de
manera correcta, accesible e inclusiva. Una comunicacion de
calidad entre todas las partes que conforman el entorno de las

personas mayores con sordoceguera (guias intérpretes/intérpretes
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para personas sordociegas, personal sanitario, cuidadores,

familiares, etc.) es una manera de garantizar el empoderamiento y
el respeto.

Para mantener el empoderamiento a lo largo de la vida podemos

basarnos en cuatro principios (4P) (Seidel et al., 2021):

PARTICIPACION

Capacitar a las personas mayores para que elijan (y hacerlo de

manera inclusiva)

O§( PROCESO

Sensibilizar y comprometerse con el cambio en todas las etapas de

la vida (enfoque del ciclo vital)

| PRACTICAS

Reconocer y posibilitar la contribucidn de las personas (erradicando

estigmas y discriminaciones)
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PROPOSITO

Facilitar la oportunidad de vivir siguiendo las propias intenciones

(poniendo a la persona en el centro)

Estos principios generales, junto con los indicadores individuales de
empoderamiento (sentido de la identidad personal, sentido de la
eleccion y el control, sentido de la utilidad y sentirse necesario, y
mantener el sentido de la autoestima) son elementos clave para el

empoderamiento.

Y son indicadores que incluyen el concepto de capacidad de
actuacion. No solo resulta importante ofrecer a las personas
mayores una oportunidad de eleccion, sino también que aprovechen
esa oportunidad y su eleccién se transforme en un resultado

previsto.

Acceso a la informacion
Los principales desafios a los que se enfrentan cada dia las

personas con sordoceguera suelen consistir en problemas de
comunicacion y movilidad. Muy a menudo parece que el tercer gran
problema, el acceso a la informacion, queda en el olvido. Si bien es
cierto que esta barrera esta estrechamente vinculada con las
dificultades de comunicacion, porque a la informacion se suele
acceder por algun medio de comunicacion, los resultados son

diferentes.

El acceso a la informacion en nuestra sociedad moderna es
importante por tres razones: 1) para poder construir una base sobre
la que tomar las propias decisiones y mantener una vida
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independiente, 2) para poder comunicarse con los demas y 3) para
participar en debates y conversaciones (Olesen, 2012, p. 10-11). El
acceso a la informacion es esencial para que la persona con

sordoceguera pueda vivir su propia vida.

Para una persona mayor con discapacidad sensorial dual puede
resultar muy duro mantenerse al dia en una sociedad en constante
cambio y que impone sin cesar nuevas exigencias al individuo. El
flujo constante de informacién nueva es dificil de gestionar para una
persona que envejece y que sufre un deterioro auditivo y visual
(Goransson, 2007, p. 152).

Y esto se refiere, en particular, al flujo de informacién, que puede
ser dificil de asimilar para unas personas que se esta haciendo
mayor y que esta sufriendo un deterioro visual y auditivo
(Goransson, 2007, p. 152).

Para las personas mayores con sordoceguera puede suponer un
problema enterarse de lo que esta ocurriendo, tanto en el entorno
préximo como en el mundo en general (Géransson, 2007, p. 150).
Esto se manifesté mas claramente que nunca durante la pandemia
por COVID, cuando varias personas mayores con sordoceguera
encuestadas expresaron que no habian estado en absoluto al tanto
de la situacion. Por si el confinamiento no fuera suficientemente
perjudicial por si mismo para las personas con sordoceguera,
debido a las posibilidades restringidas de comunicacion, también
resultaba complicado permanecer informado en tiempo real de lo
que estaba ocurriendo y de cuales eran las restricciones e
instrucciones en cada momento. La situacion de las personas
mayores con sordoceguera que eran capaces de navegar por

Internet, que utilizaban programas o aplicaciones de mensajeria o
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que vivian acompanadas de alguien que las mantuviera al dia era

algo mejor.

En el preambulo de la Convencion de las Naciones Unidas sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad se recalca la
importancia de la accesibilidad de la informacién para que las
personas con discapacidad puedan disfrutar plenamente de todos
sus derechos humanos y libertades fundamentales. Esto queda
refrendado con mas detalle en los articulos sobre la obligacion de
los Estados Partes a promover la disponibilidad y el uso de nuevas
tecnologias de la informacién, proporcionar informacién accesible
sobre ayudas para la movilidad, dispositivos y tecnologias de
asistencia (articulo 4, parrafo 1) y garantizar un acceso igualitario a
la informacién (articulo 9, parrafo 1). El articulo 21 esta
integramente dedicado a la libertad de expresion y opinién vy al

acceso a la informacion (ONU, 2006).

Hoy en dia existe mucha informacion disponible pero,
lamentablemente, también existe una gran cantidad de informacién
erronea. Para que las personas mayores con sordoceguera
disfruten de un mejor acceso a esa informacion, deben cumplirse
ciertos requisitos. La educacion en tecnologia digital de las
personas mayores con sordoceguera debe simplificarse para
resultar mas eficaz. Por otra parte, los contenidos deben facilitarse
en multiples formatos y de modo accesible a las personas con
sordoceguera. Y también entra en juego un tercer factor: la propia
tecnologia deberia ser asequible para los usuarios con
sordoceguera. En algunos casos se prescribe el uso de tecnologias
modernas como si de cualquier otra terapia o medicamento se

tratase, y el Estado lo sufraga parcial o totalmente. En otros paises,
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especialmente en los de rentas mas inferiores, ni siquiera se

cuestiona la cobertura de estos gastos.

Derechos e independencia
Las personas mayores aprecian tanto la independencia como los

derechos, los cuales también representan una gran preocupacion
para las personas que envejecen con discapacidades (Simcock,
2016, p. 1734).

En las personas mayores con sordoceguera, la discapacidad
sensorial dual repercute negativamente sobre su independencia
para realizar las actividades de la vida diaria (AVD) y las actividades
instrumentales de la vida diaria (AIVD). Este reto para la
independencia resulta aun mas grave si la sordoceguera sobreviene
a lo largo de la vida, conforme la persona envejece. Damen et al.
(2005) y Simcock y Wittich (2019, p. 4) sefhalan que «a las personas
con sindrome de Usher, afeccion genética que provoca
discapacidad auditiva y pérdida progresiva de la vista, les cuesta
mas mantener la independencia a medida que envejeciany, pero
lamentablemente no aportan argumentos adicionales para esta

afirmacion.

El concepto de «independencia» puede tener muchos significados,
en funcion de la persona. En este sentido hay dos puntos de vista:
para algunas personas con sordoceguera, la independencia no es
posible siempre que sea necesario contar con un guia
intérprete/intérprete para personas sordociegas u otro personal de
asistencia, mientras que otras opinan que son precisamente estas
figuras de acompanamiento las que propician la independencia de
la persona con sordoceguera. Para estas ultimas, ser independiente

no implica rechazar o no necesitar la asistencia, sino decidir sobre
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cOmo y cuando se presta, porque mantener la autonomia y el
control es tan importante como el autocuidado (Simcock, 2016, p.
1734).

Pero no todas las personas que piensan asi desean ser
independientes. Hay quienes rechazarian la independencia a
cambio de asistencia o de una «pequefia ayuda» (Simcock, 2016, p.
1734).

En cualquier caso, independientemente del punto de vista de la
persona mayor con sordoceguera sobre la independencia, a la
mayoria le cuesta aceptar que, conforme se agrave la pérdida de
vision y audicion con el tiempo, la dependencia en los demas

también aumentara (Jaiswal et al., 2020, p. 4).

Abusos y maltratos
Las personas con discapacidad, incluidas, por supuesto, las

personas mayores con sordoceguera, tienen mas probabilidades de
estar expuestas a abusos que aquellas sin discapacidad. La mera
dificultad para comunicarse suele ser la causa de la discriminacion y
de que los miembros de la familia que ven y oyen pasen a manejar
la vida de la persona sorda o sordociega. Esta es la razon por la
que hoy sigue habiendo personas sordas y sordociegas que
desconfian de aquellas que ven y oyen, porque temen que quieran
aprovecharse de ellas. Y va a tomar tiempo subsanar esta

diferencia.

Lamentablemente, sigue siendo cierto que se considera a las
personas con sordoceguera uno de los grupos mas desfavorecidos
de la sociedad, lo que implica una vulnerabilidad a la explotacion, el
abuso y los perjuicios. Estas personas tienen mas probabilidades de
estar expuestas a sufrir todo tipo de abusos, especialmente
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aquellas que pertenecen a grupos étnicos minoritarios (Simcock y
Wittich, 2019, p. 10). Y esto es algo que pone de manifiesto la

importancia de la discriminacion interseccional.

El aumento de la vulnerabilidad es signo de una pérdida de
dignidad, mientras que un trato igualitario implica que la dignidad
permanece (Simcock y Wittich, 2019, p. 10). En sus Principios en
favor de las personas de edad, las Naciones Unidas (1991) asocian
la dignidad con la seguridad y a la libertad de explotaciones y malos
tratos (principio numero 17), asi como con un trato justo
independientemente de la edad, sexo, raza o procedencia étnica,

discapacidad u otras condiciones (principio 18).

Los articulos del 13 al 17 de la CDPD (Naciones Unidas, 2006)
mencionan explicitamente el acceso a la justicia, la libertad y la
seguridad de la persona, la proteccion contra la tortura y otros tratos
0 penas crueles, inhumanos o degradantes, asi como contra la
explotacion, la violencia y el abuso, y la defensa de la integridad de
la persona. Estos son derechos que corresponden a todos los seres
humanos pero a menudo se arrebatan a quienes se encuentran en
una situacion vulnerable. Y, en este sentido, la mayoria de personas
con discapacidad, incluidas las personas mayores con

sordoceguera, son las mas desfavorecidas.

La dignidad de la persona con sordoceguera debe permanecer.
Todas las organizaciones y asociaciones que trabajan con personas
con sordoceguera observan un cédigo ético con el objetivo de

preservarla.

Entre las personas con sordoceguera, las mujeres mayores son las
que estan mas expuestas a la discriminacion, los abusos y la

violencia. Debido a la coexistencia en ellas de caracteristicas y a las
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multiples fuentes de discriminacion, pueden verse sometidas a
distinciones por razén de sexo, edad o por su discapacidad,

especialmente en el caso de la sordoceguera.

El articulo 6 de la CDPD (Naciones Unidas, 2006) trata sobre las
mujeres con discapacidad expuestas a multiples formas de
discriminacion y obliga a todos los Estados Partes a adoptar
«medidas para asegurar que puedan disfrutar plenamente y en
igualdad de condiciones de todos los derechos humanos y
libertades fundamentales» y a tomar «todas las medidas pertinentes
para asegurar el pleno desarrollo, adelanto y potenciacion de la
mujer, con el propdsito de garantizarle el ejercicio y goce de los
derechos humanos vy las libertades fundamentales establecidos en

la presente Convenciony.

Vicky, una sefiora de Tenerife, Espafia, que nacio sorda en una
familia que oia, ha sufrido diversas discriminaciones. Tiene dos
hermanos sordos, pero sus experiencias vitales han sido muy
diferentes. Sus hermanos varones se casaron y tuvieron hijos y
accedieron a una educacion superior y a un empleo remunerado,
por lo que cobraron una pensién al jubilarse. Sin embargo, Vicky
curs6 una educacion elemental, le costd mucho optar a un puesto
remunerado y le ofrecieron realizar un voluntariado, casualmente,
en la misma empresa donde estaba empleado su hermano sordo.
La animaban a quedarse en casa, a que interactuase muy poco con
el mundo exterior, y acabo siendo la principal responsable de los
cuidados de los miembros mayores de la familia. Hoy Vicky es
sordociega, tiene 66 afnos, vive sola en una zona rural y
experimenta problemas econdmicos por su pension insuficiente.

Ademas, el poco apoyo social del que dispone la enfrenta al
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aislamiento y la marginacion. Vicky sufre una discriminacion multiple

e interseccional por su discapacidad, su sexo y su edad (35).

El principal obstaculo en este sentido es la falta de mecanismos de
denuncia adecuados, de acceso a la justicia y de sistemas de apoyo
apropiados, que resultan esenciales para erradicar la impunidad y
garantizar que quienes discriminan asuman la responsabilidad de
sus actos. La falta de informacion y datos sobre un tema tan
delicado como los malos tratos perpetua su invisibilidad y hace que

apenas se hable de ello.

Trabajo, empleo y jubilacion
En las personas con sordoceguera, un cambio en la situacion

laboral puede exacerbar la sensacion de aislamiento y soledad. A
menudo se las puede forzar a jubilarse con anticipacion debido por
la falta de vista y oido (Simcock y Manthorpe, 2021, p. 100). La
prueba es Viola, una sefiora con sordoceguera de 89 afnos de
Suecia, que recuerda que, cuando empez6 a perder vista, su
«encargado se dio cuenta de que estaba algo insegura y torpe, y al
cabo de un tiempo tuve que marcharme» (Goransson, 2007, p.
144).

35: Ejemplo extraido de las entrevistas de la WFDB en 2021, parte
del paquete de trabajo num. 2 de SHAPES: Comprender el mundo
que rodea a las personas que envejecen y mejorar un estilo de vida

sano e inteligente.

A veces es la propia persona con sordoceguera quien decide
abandonar, tal y como explica [ZH]: «Trabajo... Yo no puedo

trabajar, soy ciego, sordo y discapacitado... La participacion se
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complica mucho. Antes estaba mas activo, pero he ido dejando de
hacer cosas, una por una, por la pérdida auditiva y visual» (Jaiswal
et al., 2020, p. 4).

La jubilacion anticipada tras la aparicion de la sordoceguera es
frecuente, especialmente entre personas mayores. Cuando
sobreviene una segunda discapacidad sensorial, esto suele suponer
el cese de la actividad laboral de la persona con sordoceguera,
especialmente entre aquellas que superan los 55 anos. Las
personas mayores con sordoceguera pertenecen a dos grupos
estigmatizados, marginados y muy excluidos en el mercado laboral.
Las personas con sordoceguera estan mas expuestas al desempleo
que aquellas con otras discapacidades (Federacién Mundial de

Personas con Sordoceguera, 2018, p. 21; Simcock y Wittich, 2019;
p. 6).

Aunque las personas mayores y, en particular, aquellas con
sordoceguera, sufren discriminacion laboral y se enfrentan a
multiples obstaculos para acceder a un empleo remunerado,
muchas de ellas trabajan o desean trabajar. Esto hace que, en los
primeros cinco anos tras la jubilacion, una de cada cuatro personas
mayores decida volver a ejercer un empleo remunerado. La mayoria
lo hacen por motivos econdmicos, mientras que para otras, la razén
es el placer y la satisfaccion que proporciona el trabajo.
Lamentablemente, para las personas mayores con sordoceguera es
practicamente imposible permanecer en el mercado laboral
(Simcock y Wittich, 2019, p. 5).

La rutina es un factor muy importante en la vida de muchas

personas, y perderla puede conducir a una depresiéon y un deterioro
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mental. Esta es otra razon por la que muchas deciden

reincorporarse al mercado laboral tras la primera jubilacion.

En el pasado, la oferta laboral para personas sordas estaba mas
bien limitada, especialmente porque el sistema educativo para
personas sordas de aquella época les ofrecia una formacion sucinta
y pobre. Cuando una persona asi empieza a perder vision, la

solucion mas facil para el empleador es prescindir de ella.

La educacion inclusiva ha permitido a las personas con
discapacidad acceder a una mayor variedad de oportunidades
laborales, incluidos puestos para los que se requiere una titulaciéon
universitaria. Sin embargo, el problema al que se enfrenta el
empleador ahora consiste en adaptar el lugar de trabajo a una
persona con sordoceguera, para lo que es necesario incurrir en

gastos adicionales.

El articulo 27 de la CDPD (Naciones Unidas, 2006): «Trabajo y
empleo» reconoce «el derecho de las personas con discapacidad a
trabajar, en igualdad de condiciones con las demas; ello incluye el
derecho a tener la oportunidad de ganarse la vida mediante un
trabajo libremente elegido o aceptado en un mercado y un entorno
laborales que sean abiertos, inclusivos y accesibles a las personas
con discapacidad». También prohibe «la discriminacidon por motivos
de discapacidad con respecto a todas las cuestiones relativas a
cualquier forma de empleoy, incluida «la continuidad en el empleo».
Es decir, la sordoceguera (o cualquier otra discapacidad) no deberia

ser motivo para prescindir del empleado, pero suele serlo.
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Pobreza
La pobreza constituye un obstaculo importante para las personas

con sordoceguera de todo el mundo, pero, especialmente, en los
paises de rentas bajas y medias. Los encuestados de Kenia
destacaron esta cuestion y sefialaron la importancia de programas
que permitan a las personas con sordoceguera participar en el
desarrollo de su sociedad. Esta necesidad tan esencial de apoyo
social también se hace patente en Uganda, donde las personas
mayores con sordoceguera no reciben ni ayudas a la movilidad ni
pensiones del Fondo Nacional de la Seguridad Social, que apoya a
las personas mayores tras la jubilacion. Esto es asi porque, debido
a los obstaculos habituales que supone la discapacidad, muchas no
pueden cursar educacion superior y, por lo tanto, no tienen acceso
a un empleo formal ni a los servicios de proteccion social

disponibles.

También es digno de mencion que en Uganda la mayoria de
personas con sordoceguera son analfabetas. Un profesional que
apoya a personas con sordoceguera de manera indirecta sefiald en
la encuesta la necesidad de priorizar las necesidades de educacion,
comunicacion y asistencia sanitaria de las personas con
sordoceguera para que puedan participar activamente en la
sociedad. Lo mismo ocurre en Etiopia, segun un proveedor
profesional de servicios que apoya directamente a las personas con
sordoceguera. Estas no reciben los servicios necesarios por parte
del Gobierno, el cual no se involucra en la accesibilidad de la

educacion, el servicio médico y otros servicios para sordociegos.

Dos articulos de la CDPD (Naciones Unidas, 2006) abordan esta

cuestion. El articulo 28 menciona explicitamente «el derecho de las
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personas con discapacidad a un nivel de vida adecuado para ellas y
sus familias, lo cual incluye alimentacion, vestido y vivienda
adecuados, y a la mejora continua de sus condiciones de vida». El
acceso a la educacion es especialmente clave y esta
estrechamente vinculado con el articulo 24, que reconoce «el
derecho de las personas con discapacidad a la educacion» y a

«desarrollar plenamente el potencial humano».

Ademas, algunas personas mayores con sordoceguera realizan
trabajos voluntarios, a menudo en organizaciones locales de
personas con sordoceguera, aunque los individuos sin discapacidad
sensorial suelen prestarse mas al voluntariado. Sin embargo,
quienes presentan una mayor tendencia a la depresion que las
personas mayores con sordoceguera no se dedican a esa actividad,
porque el voluntariado ocurre en contacto con otras personas, por lo
que aumenta el control sobre la propia vida y hace que la persona
con sordoceguera se sienta necesitada, lo que reduce el

aislamiento social y la soledad (Simcock y Wittich, 2019, p. 7).

Creatividad y ocio
Se ha demostrado que las actividades creativas son uno de los

canales de expresion mas eficientes para las personas con
sordoceguera, incluidas las de la tercera edad. En los talleres
creativos, normalmente organizados por asociaciones de personas
con sordoceguera o0 para personas con sordoceguera, estas se
sienten realizadas al crear algo con sus propias manos. La
participacion en nuevas actividades, especialmente las creativas,

puede prevenir la apatia y dar que hacer a la persona.

En las asociaciones locales de personas con sordoceguera de

Croacia, por ejemplo, se celebran talleres de pintura, escultura,
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ceramica, artes aplicadas, teatro, costura (en los que elaboran
trajes para las obras de teatro) e incluso de cocina, con un concurso
al mejor cocinero. Estos talleres les permiten viajar, visitar nuevos

paises y ciudades y conocer a otras personas.

Momi, un sefior sordociego de 76 anos de Milan, Italia, es un
talentoso artesano que utiliza mimbre y pinzas de la ropa para
elaborar objetos como tableros de ajedrez, cestas y jarrones. Ha
desarrollado esta actividad desde hace muchos anos, de forma
independiente y autodidacta. Tras jubilarse, le interesaba mucho
transmitir su conocimiento, por lo que cursé una formacion en una
asociacion de personas con sordoceguera de su pais para
convertirse en monitor oficial. Ensefa a personas mas jovenes con
discapacidad a trabajar el mimbre en talleres semanales
organizados por La Lega del Filo d'Oro, la organizacién italiana de
asistencia, educacion, rehabilitacion, recuperacion y mejora del
potencial residual, y de apoyo a las personas con sordoceguera y
discapacidades multipsicosensoriales para el maximo desarrollo
posible de su autonomia. También formaba en lengua de signos
italiana (LIS) a un grupo de joévenes voluntarios. Hoy es profesor de
labores manuales para personas con discapacidad y le encanta
compartir su pasion con los demas. Esta aficion se convirtié en una
distraccion muy necesaria durante la pandemia por COVID vy le hizo

sentirse activo y util (36).

Dependiendo de la vista y el oido residuales, y de las preferencias
personales, cada uno puede elegir si participar en talleres y en
cuales. Hay quien nunca habria imaginado que puede actuar, pintar,
esculpir o modelar pueden y acaba descubriendo sus talentos

ocultos y, lo que es aun mas importante, disfrutando con lo que
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crea. A Viola, una sefiora sueca sordociega de 89 anos, le relajay
tranquiliza trabajar con ceramica (Goransson. 2007, p. 144).
Bengtsson y Lagerdahl (1988, p. 106) también hablan de unos
grupos de alfareria para personas ciegas y sordociegas en

Halmstad, un pequefio pueblo de la costa occidental sueca.

Lamentablemente, estos talleres no suelen estar al alcance de las
personas con sordoceguera que viven fuera de los grandes nucleos
urbanos, especialmente de las mas mayores. Y la situacion es aun
peor en los paises con rentas bajas, donde apenas se organizan
actividades para personas con sordoceguera. Esto limita sus
posibilidades de adquirir nuevas habilidades, de conocer a otras
personas Yy, sobre todo, de sentirse utiles y encontrarle un sentido a

Su vida.

Cincuenta y seis encuestados respondieron a la pregunta sobre si
su organizacion programaba talleres creativos periodicos para
personas con sordoceguera, y que tipo de talleres. De todas las
respuestas, 21 fueron positivas; 28, negativas y 7 no estaban

seguros (Figura 8).

36: Fragmento extraido del articulo de la WFDB A Window to the
World: Guide Interpreters and Tactile Communication. Disponible

en: https://shapes2020.eu/shapes-stories/a-window-to-the-world-

quide-interpreters-and-tactile-communication/
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Figura 8 - Talleres Creativos Peridédicos Organizados para Personas con Sordoceguera.

Una vez mas, se dieron respuestas contradictorias dentro de un
mismo pais; en este caso, de Canada, India, Espafia, Uganda y

Estados Unidos.

Hubo personas de India, Espafia y Estados Unidos que contestaron
que no sabian si se impartian talleres creativos periddicos para

personas con sordoceguera.

Las respuestas negativas procedian de Australia (2), Canada (1),
Hungria (2), India (1), Indonesia (1), Kenia (1), Noruega (4), Ruanda
(1), Espana (8), Uganda (3) y Estados Unidos (4) (Figura 9).
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Figura 9 - No se Imparten Talleres Creativos Periédicos para Personas con Sordoceguera, por Pais.
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Las respuestas afirmativas, que fueron minoria, procedian de
Bangladesh (1), Brasil (1), Bulgaria (1), Canada (1), Dinamarca (3),
Etiopia (1), India (4), Italia (1), Palestina (1), Espafa (3), Uganda
(2), Reino Unido (1) y Estados Unidos (1) (Figura 10).
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Figura 10 - Imparticion de Talleres Creativos Periédicos para Personas con Sordoceguera, por Pais.

Las respuestas mencionaban una gran diversidad de talleres
creativos, como manualidades, pintura, dibujo a lapiz, coloreado,
grupos de teatro, coros, canto, arteterapia, elaboracién de objetos
simbdlicos tipicos del pais, artes aplicadas, bailes folcloricos y
modernos, teatro musical y clases virtuales de pintura. También se
realizaron actividades deportivas y motrices como competiciones,
diferentes juegos de interior, gimnasia y gimnasia suave. Se
impartieron talleres practicos y profesionales, como de reposteria,
artesania de mimbre, elaboracion de objetos con pinzas de la ropa,
horticultura, cocina y costura. Por ejemplo, la organizacion Sense,

organiza programas artisticos inclusivos (37).
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Otras actividades estan mas bien orientadas a la autonomia de las
personas con sordoceguera. Este es el caso de las actividades de
comunicacioén (lengua de signos, lengua de signos tactil,
comunicacién haptica, etc.), formacion para PSE, talleres
sensoriales, programas de reconocimiento, concienciacion y
encuentro para hablar de las consecuencias, los grados y las
caracteristicas de la sordoceguera, musicoterapia y grupos de

bienestar y experiencias.
En el caso de Dinamarca, solo se organizan talleres una vez al afno.

A la pregunta sobre la asistencia a dichos talleres, 16 encuestados
respondieron afirmativamente; 5, negativamente, y 1 respondié «No

sé» (Figura 11).

NosEll

Figura 11 - Personas Mayores con Sordoceguera que Asisten a Talleres Creativos Periodicos.

37: https://www.sense.org.uk/information-and-advice/for-

professionals/sense-arts-and-wellbeing-for-professionals/
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India (3 respuestas), Palestina (1) y Espafia (1) respondieron que

no, mientras que un encuestado de India respondié que no sabe.

Participacion en actividades, proyectos y programas
Sixty-five respondents to the survey have answered to the question

whether their organisation has done any work/project/programme
focused on older persons with deafblindness. There were 36
positive answers, 23 negative ones, 5 answered “l don’t know,” and

one person answered “N/A” (Figura 12).

0 5 10 15 20 25 30 35
Figura 12 - Organizaciones con Trabajos/Proyectos/Programas para Personas Mayores con Sordoceguera.

Este es otro ejemplo de respuestas opuestas procedentes de un
mismo pais, probablemente por las dificultades para acceder a la
informacién o, quizas, porque los encuestados pertenezcan a
organizaciones o regiones diferentes. Este es el caso de India,

Espafa, Uganda y Estados Unidos.

Hungria (1), India (4), Indonesia (1), Noruega (4), Palestina (1),
Ruanda (1), Eslovenia (2), Espaia (4), Uganda (3) y Estados
Unidos (2) contestaron con una respuesta negativa (Figura 13). Sin
embargo, para analizar estas cifras hay que tener en cuenta la

informacién del parrafo anterior.
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Figura 13 - Organizaciones que no Programan Trabajos/Proyectos/Programas para Personas Mayores con Sordoceguera, por Pais.

Se recibieron respuestas negativas de todos los continentes
excepto Sudamérica (representada por un solo pais, Brasil, que
respondié «No sé»). En cuanto a las demas respuestas negativas, 4
procedian de Africa; 6, de Asia; 11, de Europa y 2, de Norteamérica
(Figura 14).
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Figura 14 - Organizaciones que no Programan Trabajos/Proyectos/Programas para Personas Mayores con Sordoceguera, por Continente.

10

Estos trabajos, proyectos y programas para personas mayores con
sordoceguera que programaron diversas organizaciones pueden
dividirse a grandes rasgos en tres grupos: 1) ocio, 2) formacion, y 3)

actividad politica y ayuda material.
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En la primera categoria, las actividades mas frecuentes son
excursiones y campamentos y retiros especificos para sordociegos.
Estos ultimos ofrecen diferentes opciones de formacién para
personas mayores con sordoceguera. Algunas organizaciones
también ofrecen programas intergeneracionales, que facilitan un
punto de encuentro, socializacion e intercambio de experiencias a

las personas con sordoceguera de todas las edades.

En cuanto a la formacion, la oferta para personas con sordoceguera
varia en funcion de la edad. Para las personas mayores, suelen
presentar una orientacion mas social. Por ejemplo, preparacion para
la vida profesional, informacion sobre servicios de rehabilitacion,
movilidad y autosuficiencia, acceso a la tecnologia, adaptacion a la

sordoceguera y optimizacidn de la comunicacion.

La actividad politica esta dirigida tanto a las personas mayores con
sordoceguera como al resto de la sociedad. Esta incluye la
asistencia juridica a personas con sordoceguera, campanas para
mejorar la comunicacion a distancia para llamadas de emergencia y
asistencia, ayuda para reducir el aislamiento y la soledad (Deafblind
Information Australia, 2023a, 2023b). Las organizaciones elaboran
proyectos personalizados para promover la participacién social, la
inclusion a través deactividades creativas, sociales, religiosas y
culturales, la educacion a personas mayores con sordoceguera para
que sepan reclamar sus derechos de forma asertiva, y su

participacion activa en la sociedad.

Entre las actividades politicas dirigidas al resto de la comunidad se
incluyen la sensibilizacién, la divulgacion y transmision de

informacién sobre la sordoceguera, el apoyo gubernamental a las
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personas con sordoceguera y talleres sobre adaptacion del entorno,

pérdida sensorial y posibilidades de comunicacion.

La Asociacidén Nacional de Personas con Sordoceguera de Bulgaria
(NADbBg, por sus siglas en bulgaro) puso en marcha el proyecto
BG0O5M90P001-2.011-0013-C02 (38), que, mediante las
actividades pertinentes, mejora las condiciones de inclusion social
activa de los miembros de la asociacion. Dichas iniciativas
consisten en el apoyo a los servicios existentes y el desarrollo de
NUevos servicios para las personas con discapacidad de la

organizacion.

La asistencia a las personas mayores con sordoceguera para
proveerles dinero, productos y articulos de primera necesidad suele

limitarse a los paises de renta baja.

Ademas de todas estas actividades, estas organizaciones llevan a
cabo actividades algo mas «regulares», como el activismo por un
acceso mejor, libre y mas barato a guias intérpretes/intérpretes para
personas sordociegas, asi como a dispositivos técnicos y de
asistencia. Muchas de estas organizaciones también participan en
campafnas para conseguir voluntarios que trabajen con personas

mayores con SOFdOCGg uera.

38:

https://2020.eufunds.bg/en/7/0/Project/BasicData?contractld=c7ZH6
c4W%2Bh39uvWCO0QOHzQ%3D%3D&isHistoric=False
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Ocio y participacion en la vida social
Una de las preguntas de la encuesta abordaba los posibles eventos

sociales periodicos para personas con sordoceguera programados
por las organizaciones (como encuentros, excursiones, visitas a
museos, etc.). Se obtuvieron 54 respuestas afirmativas y 7

negativas (Figura 15).
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Figura 15 - Eventos Sociales Periddicos para Personas con Sordoceguera.

Las respuestas negativas procedian de Australia (1), Canada (1),
India (1), Kenia (1), Espana (2) y Estados Unidos (1). De todos los
demas paises, excepto de Kenia, se recibieron respuestas

positivas.

Las respuestas a esta pregunta se solapan en parte con las
relativas a los trabajos, proyectos y programas, pues ambas
preguntas se refieren a actividades de ocio. Se mencionaron de
manera recurrente las excursiones de un dia y varios dias, los

retiros sociales, los picnics y los viajes de verano.
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También se organizan celebraciones para los dias y las semanas
de movilizacion por la sordoceguera y la lengua de signos, como el
Dia de Conmemoracién de Helen Keller, asi como otras jornadas y
actividades locales de recaudacion de fondos. Las organizaciones
también programan fiestas, como, por ejemplo, para celebrar los
aniversarios de fundacion, e involucran a las personas con

sordoceguera en estos eventos.

También se mencionan las reuniones y eventos por pura
socializacion, o encuentros en bares sin programa especifico, los
cuales permiten a las personas con sordoceguera juntarse con

regularidad.

Los encuestados también hablaron de encuentros tematicos y
talleres para personas con sordoceguera, en especial de teatro y
artes aplicadas. Asimismo, se organizan actividades artisticas y

deportivas para aficionados.

Las organizaciones también programan visitas a distintos lugares,
como museos, galerias de arte, actos culturales, centros

comerciales, jardines sensoriales, zoologicos, etc.

También se celebran eventos mas «formales», como grupos de
experiencias locales, conferencias o talleres de formacion, pero que

pueden seguir considerandose eventos sociales.

Una persona con sordoceguera de Espafia ha menciono la
importancia de las comidas de hermandad. Se trata de comidas a
las que asisten las personas con sordoceguera y sus guias
intérpretes/intérpretes para personas sordociegas a finales de afio,

coincidiendo con las fiestas navidenas, para reunirse y disfrutar de
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un encuentro social organizado por la asociacion local de

sordociegos.

Un proveedor de servicios profesional de Canada que asiste
directamente a las personas con sordoceguera compartié una
sugerencia en cuanto a las actividades sociales: «Nosotros
animamos a nuestros usuarios a programar y organizar estas
actividades por si mismos y para sus companeros, y les ayudamos
en la comunicacion y la planificacion». De esta manera, se
empodera a las personas con sordoceguera para que programen y
organicen activamente estos actos sociales, convirtiéendose en

sujetos del evento, en lugar de objetos.

42 personas mayores con sordoceguera respondieron que asistian

regularmente a estos eventos sociales, mientras que 10

respondieron que no lo hacian (Figura 16).

Figura 16 - Personas Mayores con Sordoceguera que Asisten a Eventos Sociales Periddicos.

Las respuestas negativas procedian de Uganda (5), India (4) y
Espana (1).
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Posibles soluciones
Como se ha mencionado anteriormente, las personas con

sordoceguera son un grupo diverso, al igual que las barreras y los
retos que deben superar en su dia a dia. No obstante, en este
capitulo se exponenalgunas posibles soluciones extraidas de la

bibliografia consultada y de las respuestas a la encuesta en linea.

Como punto de partida para esta argumentaciéon sobre las posibles
soluciones se pueden tomar las siguientes preguntas planteadas
por Westerholm (2012, p. 8):

¢ Qué opinan las personas con sordoceguera de la interpretacion

para sordociegos?

¢, Como pueden lograr las personas con sordoceguera una plena
participacion, igualdad, independencia y empoderamiento en la

sociedad?

¢, Cuales son las prioridades de las autoridades en lo que a

participacion de las personas con sordoceguera se refiere?

Matthews (1988a), p. 33) se pregunta si la sociedad esta dispuesta
a hacer todo lo posible para mejorar las condiciones de vida de las
personas con sordoceguera. Esto pasa por intentar maximizar el
uso de la vision y audicion residuales, aumentar las posibilidades de
comunicacion, integrar nuevos métodos de comunicacion, adaptar
el entorno, mejorar la iluminacion, reducir el ruido, aumentar el
contraste, realizar adaptaciones, facilitar ayudas, orientar, usar
pistas tactiles, ayudar a la movilidad, proporcionar los servicios un
guia, organizar grupos de autoayuda, facilitar el transporte,
organizar visitas, apoyar a las familias con miembros sordociegos y

formar al personal, entre otras medidas.
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Se debe tener siempre en cuenta que cada persona con
sordoceguera es un individuo con necesidades, vista y oidos
residuales, habilidades y métodos de comunicacion especificos.
Esto significa que la asistencia debe adaptarse a la persona en
cuestiéon, en funcion de su situacion. Por eso es importante analizar
en qué punto del proceso de adaptacion se encuentra y cual es su
red actual (tanto personal como profesional), para trazar un
progreso y apoyarla de la manera adecuada. Esto requiere una gran
flexibilidad y competencias especificas de comunicacion e

interaccion (Goransson, 2007, p. 156).

Goransson (2007, p. 158) plantea cuatro areas especialmente
importantes para el desarrollo de la asistencia a las personas

mayores con sordoceguera usuarias de lengua de signos:

S AL

Establecer viviendas especificas

VY,
4

Desarrollar el servicio de asistencia a domicilio
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Estandarizar una guia para personas mayores por region

Desarrollar la oferta de actividades y mejorar su accesibilidad

Concienciaciéon y educacion

Goransson (2007, p. 161-162) sugiere que, probablemente, la mejor
solucion para satisfacer las necesidades especificas tanto de las
personas con discapacidad dual causada por el envejecimiento
como de aquellas que han vivido con sordoceguera a lo largo de su
vida sea un equipo especializado en sordoceguera. Se trataria de
un grupo de expertos en la materia que entendiesen la
sordoceguera como un todo, no como ceguera y sordera aisladas, y
por lo tanto supieran recomendar cuales son las medidas mas
apropiadas. Este apoyo debe abarcar desde una concienciacion
general de salud publica sobre el envejecimiento con discapacidad
visual y auditiva combinada hasta una asistencia mas especifica
para las personas con sordoceguera. Debe adoptarse una

perspectiva de salud publica y cuidados sobre la sordoceguera, con
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un enfoque centrado en la persona para ayudarla a superar los

retos conductuales, institucionales y del entorno.

El papel de este equipo especializado en personas mayores con
sordoceguera consiste principalmente en asesorar a la red de la
persona y, sobre todo, en divulgar informacion especifica sobre la
discapacidad en linea con la CDPD y los conocimientos existentes,
a fin de fortalecer las redes de la persona. En la rehabilitacion de las
personas mayores con sordoceguera puede resultar muy
significativo hablar sobre la discapacidad en grupos, con otras
personas, y aprender nuevas estrategias para gestionar mejor el dia
a dia. La divulgacion de conocimiento sobre la sordoceguera es
esencial para cualquier solucion para mejorar la situacion de las
personas mayores que la experimentan, y de las personas
sordociegas en general. Esta sensibilizacion es necesaria para
todos, incluidas las propias personas sordociegas (Olesen, 2012, p.
15). Tras aceptar la propia condicion de sordociego, hay que
aprender en qué consiste la sordoceguera exactamente, qué
derechos se tienen y cuales son las opciones para vivir una vida

plena.

Algo muy relevante en la educacion de una persona con
sordoceguera recién diagnosticada es la posibilidad de hablar con
otras personas que conozcan de qué se trata, o reunirse con otras
personas con sordoceguera y divertirse juntas (Goéransson, 2007, p.
159).

El entorno inmediato de la persona con sordoceguera también debe
aprender sobre esta discapacidad. Al igual que ocurre con las
propias personas con sordoceguera, la familia a menudo niega o

ignora la discapacidad y busca soluciones fuera de la comunidad
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sordociega. Este suele ser el caso de los padres de jovenes con
sordoceguera. En el caso de las personas mayores con
sordoceguera, todo su entorno debe aceptar que las dificultades
que manifiestan no son solo consecuencia del envejecimiento, sino
que entran en juego otros factores que merecen el reconocimiento
de las propias personas con sordoceguera y también de su familia y

de otros agentes clave.

El tercer grupo que debe recibir una educacion sobre sordoceguera
es el de los profesionales, trabajadores de primera linea y
proveedores de servicios que estan a menudo en contacto con las
personas con sordoceguera. Esto incluye no solo al personal
sanitario y a los trabajadores sociales, sino también a abogados,
agentes de policia y otras profesiones con las que las personas con
sordoceguera puedan interactuar habitualmente. «El objetivo
principal consiste en educar a los expertos y proveedores de
servicios en las especificidades de |la sordoceguera y el acceso a
las personas que la experimentan, y garantizar a escala nacional la
asistencia a formaciones sobre métodos especificos de
comunicacién para todas las profesiones que puedan interactuar
con personas con sordoceguera» (Bojtor, 2021, p. 9). La
sensibilizacion y el conocimiento de la sordoceguera por parte de
los profesionales es de suma importancia para que comprendan a

las personas que la experimentan (Goransson, 2007, p. 155).

Y lo mas importante para este tercer grupo seria aprender métodos
basicos de comunicacion con personas sordociegas, e incluso
aprender como comportarse con ellos. Para una persona con
sordoceguera, es absolutamente importante poder comunicarse con

los profesionales que la rodean, incluido el personal sanitario,

158



cuidadores, auxiliares o el personal de una residencia. Sin ello, no
pueden darse una calidad de vida adecuada ni un envejecimiento
seguro y digno (Goransson, 2007, p. 155). Estos profesionales
deben aprender a dirigirse a la persona en cuestion, no al guia
intérprete/intérprete para personas sordociegas, y asimilar que las
personas con sordoceguera pueden necesitar mas tiempo para
procesar la informacion que una persona que oye y ve. Es decir,
deben aprender a tener paciencia y recursos cuando se dirijan a
ellas. Lamentablemente, se siguen dando situaciones en las que
precisamente |la paciencia es la que falta. En muchos casos, los
guias intérpretes/intérpretes para personas sordociegas pueden
acabar promoviendo los derechos de las personas con
sordoceguera que estan interpretando si no se les presta la

atencion adecuada.

Como sefiala Goransson, el personal de rehabilitacion debe saber
comunicarse con una persona con sordoceguera mediante el
lenguaje de signos y utilizarlo tanto visual como tactilmente. Esto es
esencial para el apoyo emocional de la persona con sordoceguera y
usuaria de lengua de signos, que gana una persona con la que
conversar. Sin embargo, en la mayoria de los casos es poco realista
esperar que las autoridades locales y regionales cuenten con esa
competencia (2007, p. 156).

Mortensen (1988, p. 109) percibe, acertadamente, que proporcionar
una formacion real y sensibilizar sobre la sordoceguera es
practicamente imposible para la mayoria de profesionales que estan
en contacto directo con personas con sordoceguera, porque los
profesionales son muy numerosos y estan demasiado dispersos

geograficamente, mientras que las personas con sordoceguera
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constituyen una poblacion muy poco representativa de su trabajo.
Es decir, para sus empleadores resulta demasiado costosa una

educacion especifica.
Como solucion, propone una informacion con el objetivo de:

® 1.

Sensibilizar
® 2.

Proporcionar informacion sobre el contexto

—® 3.

Transmitir conocimientos practicos

—® 4

Modificar el enfoque del trabajo con personas con sordoceguera

— @ 5

Mostrar como acceder a los especialistas
® 6.
No exigir que el receptor de la formacion sea un especialista

Para ello, se pueden repartir folletos informativos que contengan
consejos y enfoques sencillos, o divulgar informacién sobre a quién
consultar cuando se trabaja con personas con sordoceguera
(Goransson, 2007, p. 160).

Para lograr el objetivo de que las personas mayores con
sordoceguera gocen de una calidad de vida digna, resulta esencial

la cooperacion entre los distintos agentes, especialmente las
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autoridades locales y regionales, y la coordinacion de la labor que
realizan (Goransson, 2007, p. 156, 161). Hace falta una red de
personas de contacto entre las autoridades locales a las que una
persona mayor con sordoceguera pueda recurrir si necesita ayudas

visuales o auditivas (Goransson, 2007, p. 160).

Por ultimo, la comunidad en general también deberia conocer la
sordoceguera y la comunidad sordociega. Por ejemplo, los colores
rojo y blanco del bastdn, simbolo universal de la sordoceguera (39),
pierden todo su sentido si no se conoce lo que significan. Las
acciones esporadicas con alcance limitado pueden informar a varias

personas, pero el desconocimiento generalizado permanece.

Seria util comenzar a concienciar sobre estas cuestiones a una
edad temprana. Otra alternativa seria establecer la lengua de
signos como asignatura obligatoria, para que todas las personas
aprendan las bases de la lengua de signos local e incluso del
braille, no solo para comunicarse con las personas con
discapacidad, sino también para adquirir una habilidad util y un

meétodo alternativo de comunicacion en caso necesario.

39: Durante la 6.2 Asamblea General de la WFDB, celebrada en
Nairobi, Kenia, en noviembre de 2022, se reconocio y aprobo el
baston rojo y blanco como simbolo universal de la sordoceguera
para la WFDB.
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En varios articulos se menciona la necesidad de educacion,
aprendizaje y formacién para los profesionales que interactuan con
las personas con sordoceguera, pero también para el publico en
general. Cada uno presenta su propio enfoque sobre el tema, a
menudo en funcion del contexto nacional del autor. Balder (2008)
escribidé sobre una campana internacional de sensibilizacion;
Bengtsson y Lagerdahl (2008), sobre el programa de monitores a
domicilio (Home-Instructors) de Suecia; Mortensen (2008), sobre la
formacién en Dinamarca, y Teurlings (2008a, 2008b), sobre la

formacion en los Paises Bajos.

Uno de los requisitos para lograrlo es evitar la definicion
estrictamente médica y numérica de la sordoceguera, que sigue
muy vigente en muchas partes del mundo. En su lugar, conviene
avanzar hacia una definicidn funcional que incluya y entienda las
necesidades sensoriales de estas personas (Balder 1988, p. 101).
Otra opcion es adoptar la definicidn nordica (citada al comienzo del
presente informe) y un enfoque basado en los derechos humanos y
la CDPD. Esto otorgara una mayor relevancia a las necesidades de
las personas con sordoceguera y normalizara la necesidad de guias
intérpretes/intérpretes para personas sordociegas y de una
rehabilitacion visual y auditiva adecuada. La asistencia a las
personas mayores debe hacerse accesible a las personas mayores
con sordoceguera, es decir, deben poder participar e influir en las
decisiones, al mismo tiempo que el conjunto de la sociedad también
ha de mantener una actitud respetuosa y profesional (Goransson,
2007, p. 155).

Muchos de los encuestados destacan la necesidad de concienciar

sobre la sordoceguera y las necesidades de las personas con
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sordoceguera, porque «la comunidad no sabe nada sobre la
sordoceguera» y «la mayor barrera reside en el comportamiento y
las percepciones de las personas SIN discapacidad, que a menudo
estan sometidas a la influencia de estigmas y prejuicios», ya que lo
que hace falta es que la sociedad en general comprenda de qué se
trata esta afeccion. Un encuestado resumio esta idea proponiendo
que deberiamos centrarnos en «normalizar la presencia de las
personas con sordoceguera en la sociedad». Otro sugirié que la
educacion comenzase en los establecimientos educativos e
instituciones, ademas de «preparar a la sociedad explicandoles [en
qué consiste la sordoceguera] y haciéndoles [ver por si mismos
cOmo es vivir la sordoceguera y] experimentar como actuarian si
fuera su caso». En Croacia se lanzan campanas del estilo, tituladas
Budi ja («Sé como yo»), que suelen atraer a numerosas personas
curiosas y dispuestas a probar qué se siente al convertirse en
individuo con sordoceguera durante unos minutos. La educacion
publica sobre sordoceguera deberia impartirse en entornos médicos
y sanitarios, pero también en el contexto de las propias personas
mayores con sordoceguera, que deben aprender sobre su situacion
y sus derechos, y también como utilizar la tecnologia y los

dispositivos de asistencia.

Un profesional espafiol que apoya directamente a las personas con
sordoceguera respondio: «Es prioritario sensibilizar y formar a las
familias de las personas con sordoceguera, asi como establecer
una red a escala gubernamental de servicios y recursos de apoyo
personal y tecnoldgico adecuados que sean facilmente accesibles

para las personas con sordoceguera y sus familias».
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Una persona de Kenia con sordoceguera apuntd que las personas
mayores con sordoceguera necesitan quien pueda comprenderlas

emocionalmente.
Movilidad

La movilidad, otra barrera en la vida diaria de las personas con
sordoceguera, se convierte en un desafio aun mayor en el caso de
las personas mayores con sordoceguera. Para algunas no es
suficiente contar con un guia intérprete/intérprete para personas
sordociegas, porque sus capacidades fisicas pueden impedirles
caminar o utilizar el transporte publico. Aqui deberia entrar en juego
un servicio de transporte accesible y adecuado, que estuviera a su
alcance y les permitiera salir de casa, socializar y participar en la
vida social en igualdad de condiciones. Por su parte, la persona
responsable del transporte también debe ser capaz de comunicarse

con sus pasajeros.
Actividades

Las respuestas también mencionan la celebracion de actividades
que deberian ser gratuitas para las personas con sordoceguera (o,
al menos, ofrecerse a un precio reducido, simbdlico). Estas
actividades pueden variar desde campamentos para personas con
sordoceguera y reuniones periodicas comunitarias hasta actividades
en el entorno. Deben estar disponibles a escala nacional, adaptarse
a las actividades socioculturales y de ocio e involucrar a las
personas con sordoceguera en una vida social activa (cultura,
ciencia, arte, deportes, etc.). Para hacer esto realidad, es necesaria
la colaboracion de voluntarios, trabajadores sociales, familiares de

personas con sordoceguera, trabajadores culturales, etc. Incluso se
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sugiere organizar actividades en las que participen tanto personas
con sordoceguera como personas que ven y oyen. Uno de los
encuestados menciono la posibilidad de entrar en contacto con
personas sordociegas a través de organizaciones locales y
proyectos de fundaciones especificas, y puso como ejemplo los
programas de su localidad para pensionistas y personas mayores.
Este tipo de iniciativas puede comprender eventos deportivos,
manualidades, jardineria y excursiones. Pero hoy en dia no existen
programas especializados para personas mayores con

sordoceguera.
Apoyo humano y tecnologico

Muchos encuestados mencionaron el apoyo tanto humano como
tecnologico, mediante guias intérpretes/intérpretes para personas
sordociegas, mediadores, personas de contacto, personas de
acompafnamiento en los traslados, asistencia personalizada... y
abogan por una ampliacién de las horas de interpretacion
disponibles al mes para satisfacer las necesidades de las personas
con sordoceguera, que necesitan la ayuda de un guia
intérprete/intérprete para personas sordociegas todos los dias.
También se necesitan dispositivos de asistencia, una mayor
accesibilidad digital, recursos técnicos, acceso gratuito a la
tecnologia y productos adaptados y disefiados para personas con
sordoceguera que muestren la informacion en multiples formatos

accesibles.
Reconocimiento juridico de la sordoceguera

Un proveedor de servicios profesional indio que apoya directamente

a las personas con sordoceguera sefialé que las instituciones de
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financiacion deberian aumentar su apoyo a ONG y organizaciones
de personas con sordoceguera y para personas con sordoceguera.
Pero, para hacerlo, las ONG deben comunicar muy claramente sus
necesidades y objetivos a las instancias financiadoras. A menudo

se empieza por concienciar sobre su mera existencia.

En algunas respuestas a la encuesta también se mencionaron la
mejora de las oportunidades educativas y profesionales, centros
para personas mayores con sordoceguera que dispongan de
personal con conocimientos de comunicacidn con las personas
sordociegas, la lucha contra el descuido de las personas con
sordoceguera y su pobreza, y el fomento de la integracion y la
participacion de las personas mayores con sordoceguera en la

sociedad.

Gran parte de lo que se menciona dependeria de las actividades
gubernamentales: debe incluirse la sordoceguera como
discapacidad independiente en unos programas nacionales de
desarrollo que gocen de mejor planificacion y presupuestos.
Muchos gobiernos apoyan expresamente a la comunidad
sordociega. Sin embargo, tal y como sefal6é una persona espafiola
con sordoceguera, «no es facil, ya que todo lo que no esta de moda
y lo que no vende, politicamente hablando, parece no existir.
Vivimos en un pais en el que se promulgan leyes sobre
enfermedades como la esclerosis lateral amiotrofica (ELA), pero
luego se dejan de lado y no se ejecutan. Yo no me siento tan mayor
[el encuestado tiene entre 50 y 65 afos], me aburre mucho ver lo

despacio que avanzamos».

Un encuestado espafiol con sordoceguera aboga por la creacion de

una organizacion nacional de personas mayores con sordoceguera.
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Personal sanitario y otros profesionales

Una de las respuestas a la encuesta proponia la existencia de «una
unidad de asistencia sanitaria independiente para personas con
sordoceguera, con el objetivo de prestarles una atencion apropiada
y adaptada». Sin embargo, teniendo en cuenta la poblacion
relativamente reducida de personas con sordoceguera por pais y su
distribucion territorial dentro del mismo, podria resultar complicado
organizar un servicio asi. Si existiera un unico sistema centralizado
de atencion a la sordoceguera, algunas personas con sordoceguera
tendrian que desplazarse mucho para acceder a él; mientras que si
estuvieran presentes por todo el pais, muchos de ellos solo
operarian con un par de pacientes, lo que supondria un gran

esfuerzo econdmico.

Un profesional espafol de apoyo directo a las personas con
sordoceguera respondiod: «En los ultimos afos se ha detectado un
aumento de [el numero de] personas mayores con sordoceguera,
por lo que resulta importante seguir contando con profesionales
especializados y recursos técnicos para que queden cubiertas sus

necesidades de comunicacion».

A continuacion, se cita integramente la respuesta muy acertada de

una persona con sordoceguera de Bangladesh:

«Lo que mas necesitamos para fomentar la integracién y la
participacion de las personas mayores con sordoceguera en la
sociedad es el respeto, la compasion y la determinacion para
mejorar sus condiciones de vida y su inclusion plena en el mercado

laboral. Ayudar o cuidar a un familiar con sordoceguera es una
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accion que debe partir del amor y el respeto, no de la obligacion ni
la necesidad. Hemos de permitir al conjunto de la sociedad sentir el
dolor y los problemas de las personas con sordoceguera. Las
personas que no experimentan ninguna discapacidad no pueden
entender ni se enfrentaran a las dificultades de los individuos con
sordoceguera y discapacidades. Tienen que ser agradecidas,
ayudar a las personas con sordoceguera desde esa gratitud,
aceptarlas como seres humanos y ayudarlas a que se garanticen
sus derechos. La integracion de personas tanto con como sin
discapacidad es el camino hacia la inclusion y la participacion de las

personas mayores con sordoceguera en la sociedad».

Tras haber analizado las propuestas de soluciones a las barreras y
obstaculos a los que se enfrentan las personas mayores con
sordoceguera en su dia a dia, a continuacion, podemos mencionar

ciertas soluciones que si se han llevado a la practica.

Ejemplos de buenas practicas extraidas de las

respuestas a la encuesta
Simcock et al. (2022a) argumenta que los estereotipos negativos de

las personas con sordoceguera como individuos pasivos y
dependientes se mantienen si la investigacion se centra en la
vulnerabilidad y en datos desfavorables, pues esto da lugar a una
incomprension de la discapacidad, a percepciones de incapacidad y
negacion de la capacidad de actuacion, a subestimar la creatividad
y las habilidades de las personas con sordocegueray,
potencialmente, a una sobreproteccion y un control. Por eso hay

que evitar este tipo de discursos. Por otra parte, desde un enfoque
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salutogénico (o desde la salutogénesis) (40) se presta atencion a
las estrategias de aceptacion y gestion de las personas mayores
con sordoceguera, lo cual se aleja del analisis de las causas de la
afeccion para centrarse en los factores de apoyo y promocién de la
salud, y ofrece una perspectiva positiva ya que se centra en las

claves para la proteccion y la promocion del bienestar.

Las respuestas obtenidas de los encuestados pueden agruparse en
tres categorias: 1) personas con sordoceguera que se protegen a si
mismas; 2) sus estrategias psicoldgicas de gestion de la
discapacidad; y 3) el acceso y el uso de la atencion y el

acompafnamiento.

Los encuestados se protegian a si mismos de varias formas
distintas. Por ejemplo, concienciando constante y repetidamente a
las personas de su alrededor sobre la sordoceguera y las
necesidades de las personas que la experimentan. Los
encuestados también gestionaban los riesgos identificando el
peligro potencial, analizando la probabilidad de dafo y calculando si

valia la pena exponerse al riesgo.

40: Este es un término aplicado a las ciencias de la salud, y a otros
ambitos, ultimamente, para referirse a un enfoque del bienestar

centrado en la salud, no en la enfermedad (patogénesis).
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También mantenian las relaciones humanas, tanto en persona
como a través de la tecnologia en general, o que les permitia
acceder a informacion sobre el mundo y reducia el aislamiento y la
sensacion de soledad. Otra manera de protegerse consiste en
utilizar los recursos ya existentes, como el aprendizaje y la
experiencia previos, los sentidos residuales y las actividades que
desarrollan la fuerza fisica, para superar mejor los desafios y
reducir asi la sensacion de vulnerabilidad. Se obtuvieron otras
respuestas relativas al riesgo, que mencionaban el autocuidado
mediante la realizacion de actividades para mantenerse ocupados
(por ejemplo, aficiones y actividades deportivas, jardineria o mero
tiempo libre). También mantenian el control yendo paso a paso,
actuando en funcion de sus propias decisiones, recurriendo a la
asistencia y el acompafamiento a su manera, participando en
actividades de preparacioén y planificacion, y demostrando que son
capaces de prestar servicios profesionales de calidad. También les
hacia bien identificarse como artistas y musicos consumados, viajar
de forma independiente, desenvolverse econdmicamente o presidir
una asociacion benéfica, demostrando asi que las personas con
sordoceguera no solo pueden recibir cuidados, sino también

prestarlos.

Entre las estrategias psicoldgicas de gestidon de la discapacidad de
los participantes, se encuentra la aceptacidén de que ciertas cosas
son como son, lo que les permite hacer frente a diferentes aspectos
de su vida como personas con sordoceguera y modificar sus
propias actitudes y su forma de pensar. Esto les permitié reducir su
sensacion de vulnerabilidad en situaciones concretas gracias a su

firmeza y resiliencia, no porque pensasen que no hay alternativa o
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porque sintieran cierta obligacion. Todo lo contrario: estos

individuos eran capaces de enfrentarse a los desafios.

El acceso a la asistencia y el apoyo puede basarse en atencion
tanto formal como informal. Aqui entran ayudas, especialistas y
equipos y tecnologia generales que presten un servicio eficaz y util.
Las personas con sordoceguera entienden la asistencia como eficaz
cuando se la entiende, mantiene el control y expresa como deberia
ser su asistencia ideal de cara al futuro. El apoyo positivo se basa

habitualmente en las relaciones y es flexible.

Buenas practicas por ubicacion geografica
A continuacion, se aporta una serie de buenas practicas de todo el

mundo extraidas de la bibliografia consultada y de las respuestas a

la encuesta, las cuales pueden tomarse como ejemplo.
Suecia

En Suecia existe un servicio llamado Home-Instructors (monitores a
domicilio). Una de sus funciones es formar a las personas con
sordoceguera para realizar actividades de la vida diaria, como la
preparacion de la comida y la mesa, la higiene, la limpieza, el vestir,
el mantenimiento de la ropa, la movilidad, el desplazamiento a
comercios cercanos y la comunicacion. Su objetivo es que las
personas con sordoceguera puedan permanecer en su entorno
habitual y mantener sus relaciones sociales. Los monitores a
domicilio ofrecen apoyo e informacion a las personas con
sordoceguera en sus propios hogares. Las ayudan a ser mas
activas y, asi, a superar las barreras del aislamiento. Se trata de
una inversidon conveniente para la sociedad, ya que estos
instructores ensefan a muchas personas con sordoceguera a
cuidar de si mismas, de forma mas independiente (Bengtsson y
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Lagerdahl, 1988). En Croacia se ha llevado a cabo un proyecto
similar que ha permitido a personas mayores con sordoceguera

recuperar la actividad en la vida doméstica.
Dinamarca

En Dinamarca, todos los individuos con sordoceguera mayores de
18 anos tienen derecho a una «persona de contacto», empleada por
el municipio, que tiene como funcion evitar que la persona con
sordoceguera se aisle y ayudarla a vivir una vida plena a pesar de
las limitaciones en la comunicacion y la necesidad de apoyo. Esta
persona de contacto visita a la persona con sordoceguera y se
comunica con ella, le hace compaifiia e informa sobre la actualidad
a una persona que no podria mantenerse al dia de las noticias
leyendo libros, periddicos o revistas, viendo la television ni
escuchando la radio. Se trata de una persona de apoyo que la
vincula con el entorno y la ayuda a interpretar cartas, informacion,
facturas y demas correspondencia. También acompafa a la
persona con sordoceguera en sus actividades del dia a dia fuera de
casa e interpreta para ella en ocasiones importantes, como citas
medicas o audiencias judiciales. Las personas de contacto son
seleccionadas por un asesor con sordoceguera, que se asegura de
que se trate de alguien adecuado para el usuario, quien, a su vez,
debe aprobar a la persona de contacto. Se contrata a una persona
de contacto por persona con sordoceguera, y siempre es la misma.
Esta organizacién por parejas puede contribuir a la confianza entre
ambos, lo cual es de vital importancia para las personas mayores

con sordoceguera (Braggger, 1988).

En Dinamarca también se obtuvieron otras respuestas de personas

con sordoceguera, como: «En nuestro grupo de experiencia
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utilizamos bucles magnéticos e intérpretes, pero hay que intervenir
por turnos para que nadie se pierday, o: «A los [grupos] mas
mayores les gusta el teléfono o el correo postal. E intercambiar
experiencias conjuntamente. Son dos comunidades con eventos y
viajes diferentes». Otra persona de Dinamarca también menciona

los «grupos de experiencia».
Noruega

Las cuatro personas encuestadas con sordoceguera de Noruega

hablan de «reuniones sociales y excursiones».
Reino Unido

Los encuestados compartieron una lista de recursos. Por ejemplo,
un profesional de apoyo indirecto a personas con sordoceguera del
Reino Unido nos dirigié al blog Sense, donde se relatan historias de

personas con sordoceguera de todas las edades (41).

41: https://www.sense.orqg.uk/blog/
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I I talia

En Milan, ltalia, la filial de la Asociacion Lega del Filo d'Oro esta
muy comprometida con la asistencia, educacion, rehabilitacion,
recuperacion y optimizacion de las capacidades residuales y del
apoyo. Su objetivo es contribuir a la mayor autonomia posible de las
personas con sordoceguera y discapacidad multipsicosensorial,
ademas de ofrecer los servicios de una residencia, que esta situada
en el centro de la ciudad. Se fundd en 1996, por lo que se trata del
primer servicio de este tipo para personas mayores con
sordoceguera en ltalia. Ofrece acompafiamiento y un servicio
socioeducativo dentro de la comunidad. Su objetivo es responder a
las necesidades de las personas con sordoceguera y, para ello, les
posibilita la expresion de su caracter, respeta su estilo de vida y sus
raices y garantiza una calidad de vida adecuada y una asistencia
digna. El resultado es que los usuarios pueden vivir experiencias
relevantes e integrarse en el contexto social (Acerbi et al., 1988, p.
39).

Un proveedor profesional italiano de servicios de apoyo directo a las
personas con sordoceguera respondio que: «Un tema emergente,
incluido en el Plan de mejora trienal de la Lega del Filo d' Oro, es el
de las personas con sordoceguera o discapacidades
multisensoriales que envejecen: observamos sus necesidades [y]
preferencias en cuanto a como pasar el tiempo, pero también nos
fijamos en cdmo el personal de la Lega del Filo d' Oro se relaciona
con los usuarios mayores para ofrecer servicios cada vez mas
adaptados a su realidad. Ademas, mediante una encuesta sobre
grados de discapacidad de los usuarios, que se realiza cada dos

afnos, hacemos un seguimiento de como evoluciona la salud y la
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discapacidad de los usuarios de mas edad, para responder mejor a
sus necesidades y disenar nuevos servicios». En Espana, por
ejemplo, existe un comité de personas mayores dentro del
movimiento asociativo FASOCIDE(Federacion de Asociaciones de
Personas Sordociegas de Espafa), lo que representa un ejemplo de
como las asociaciones de sordociegos pueden integrar las

prioridades de las personas mayores dentro de su programa.

Otro proveedor italiano profesional de servicios de apoyo directo a
las personas con sordoceguera comparte otro ejemplo de buenas
practicas: «programas individuales para personas mayores con

sordoceguera dentro del territorio».
Espana

Se ha reunido una gran cantidad de respuestas de Espafa, ya que
la mayoria de los encuestados se encontraban en este pais. Entre
las organizaciones mencionadas se encuentran ASOCIDE
(Asociacion de Sordociegos de Espafa), APASCIDE (Asociacion
Espafiola de Padres de Sordociegos) y la ONCE (Organizacién
Nacional de Ciegos de Espaina), como impulsoras de buenas
practicas. Los encuestados destacan la importancia de fomentar los
vinculos entre personas en condiciones similares, asi como la
celebracidon de charlas sobre sordoceguera y oportunidades de

voluntariado.

Un proveedor profesional de servicios de apoyo directo a las
personas con sordoceguera subraya el papel de los «mediadores
comunicativos» en Espafa, esenciales para que se den las
interacciones. Otro encuestado afirmé: «Los mediadores
comunicativos facilitan mecanismos de apoyo tanto a domicilio

como en residencias, los cuales mitigan la falta de comunicacion y

175



favorecen el contacto y la relacién con el medio, el acceso al
entorno inmediato y la transmision de informacion desde el

exteriory.

Bulgaria

Una persona bulgara con sordoceguera, también proveedora
profesional de servicios de apoyo directo a las personas con
sordoceguera, respondio: «La comunicacion y la convivencia con
otras personas en la misma situacion hace sentir a las personas con
sordoceguera mas seguras, lo que favorece también la confianza en

Si mismas».

Un familiar de una persona con sordoceguera de Rusia compartio
otros ejemplos de organizaciones que prestan apoyo, como la
«biblioteca regional especializada para ciegos y discapacitados
visuales D.N. Mamin-Sibiryak Sverdlovsk, en Ekaterimburgo, oblast
de Sverdlovsk. Se trata de [una organizacion que] trabaja con
[personas] mayores ciegas, con discapacidad visual y personas con
sordoceguera». Un encuestado con sordoceguera de Rusia senalo:
«Ya hay pocas residencias con asistencia para personas con
sordoceguera (incluidas las mayores) en Rusia. Las personas
mayores también muestran la voluntad de participar en festivales,
concursos creativos y competiciones deportivas, excursiones y otras
actividades y reuniones ofrecidas por las comunidades locales o por
organizaciones regionales y federales para personas con
sordoceguera. Ademas, muchas de nosotras mantenemos el
contacto dentro de nuestra [participacion organizativa] a través de

redes sociales y plataformas de mensajeria».
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Un voluntario de la fundacién de apoyo a personas con
sordoceguera, que también realiza estudios cientificos sobre
personas sordociegas jovenes y mayores, organiza actividades de
rehabilitacion que ponen de relieve la importancia de establecer y

divulgar unas buenas practicas entre el publico en general.
Hungria

Una persona hungara de 63 afios con sordoceguera habl6 de una
iniciativa relativamente nueva que utiliza con frecuencia. Se trata de
un servicio gratuito llamado Video for Blind que genera
descripciones en texto de videos para personas con discapacidad
visual y sordoceguera (42). El funcionamiento consiste en que el
video se detiene al final de cada escena para que las personas con
sordoceguera pueden leer las descripciones de cada una mediante
una pantalla braille. Muchas descripciones incluyen también
transcripciones del dialogo de los personajes. Asi, las personas
sordociegas pueden leer los dialogos y lo que se muestra en la
imagen gracias a una pantalla braille. Es decir, esto les permite
acceder al contenido de los videos sin barreras. El sitio web de la
fundacion contiene actualmente 400 descripciones de videos, 100
de las cuales estan disponibles en inglés. La fundacion espera
publicar estas descripciones en mas idiomas en el futuro. La
importancia de esta iniciativa radica en que, hoy en dia, la
informacién mas actualizada suele estar disponible en formato

video.

42: https://videoforblind.com/

177


https://videoforblind.com/

I * I Canada

Desde Canada se recibieron varias respuestas distintas.

Una persona con sordoceguera expreso: «Lamentablemente, no
surgen encuentros improvisados entre personas con sordoceguera.
[Organizar un] evento sin medios para comunicarnos entre nosotros
no es muy comun. Yo no sabria donde se celebra un evento [y], si
me entero, es casi siempre por casualidad. Los eventos deberian
anunciarse con mas antelacion; asi podria intentar organizar

asistencia, transporte y ayuda para comunicarmey.

Un proveedor canadiense de servicios para personas sordociegas,
sordas, con dificultades auditivas y no verbales con discapacidad
del desarrollo respondié: «El suplemento sobre personas con
sordoceguera de la evaluacion de salud publica (Community Health
Assessment Deafblind Supplement) de InterRAI, una herramienta
desarrollada para valorar a las personas con sordoceguera o
pérdida sensorial dual, podria utilizarse en la asistencia a domicilio y
las residencias de larga estancia. La terminologia utilizada [para] los
adultos mayores con pérdida sensorial dual y aquellos que la
experimentan a causa de la edad debe diferenciarse para ser

inclusivay.

Otro encuestado perteneciente a una organizacion canadiense de
prestacion de servicios a personas con sordoceguera financiada por
el gobierno sugiri6 lo siguiente para mejorar la vida de las personas
sordociegas: «Mantener las redes sociales y desarrollar nuevos
vinculos con otras personas con sordoceguera, visitas regulares
programadas del personal para evitar la confusién y la ansiedad
sobre quién y cuando recibira asistencia, adaptar las actividades en

las que disfrutaban para que puedan seguir participando en ellas
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(jardineria, cocina, juegos, crucigramas, puzzles...) [y] formar al
personal sobre las exigencias especificas de trabajar con personas
mayores (prevencion de caidas, sillas de ruedas y andadores, salud

mental...)».

Otro canadiense, proveedor de servicios para personas
sordociegas, sordas, con problemas de audicion y no verbales con
discapacidad del desarrollo, escribio la respuesta mas extensa en

cuanto a soluciones para las personas con sordoceguera:

«Garantizar que se proporciona el apoyo necesario a la
comunicacién en las actividades en grupo o cuando se interactua
con personas que no pueden comunicarse con ellas (personas con
sordoceguera). Adaptar los entornos a las necesidades visuales y
auditivas de las personas, evaluarnos una y otra vez, ya que la
vision y el oido varian con la edad. Adaptar las actividades para
incluir la participacion de las personas con PSD, por ejemplo, crear
una version tactil de un juego para que pueda participar alguien con
discapacidad visual. Utilizar siempre nombres para identificar a las
personas, tener en cuenta la propia posicién y la iluminacion (por
ejemplo, no colocarse de espaldas a una ventana), escribir en letra

grande con rotulador negro y expresarse con un lenguaje sencillo.

Los servicios para personas con sordoceguera de Ontario organizan
talleres especiales de formacion sobre las siguientes intervenciones

dirigidos a organizaciones de apoyo a la tercera edad:
Entornos adaptados — Virtual

Concienciar sobre las necesidades y barreras de accesibilidad tanto

en el hogar como en la comunidad. Ensefar sobre la adaptacion de
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entornos a las necesidades especificas de las personas con pérdida

sensorial.
Fundamentos de la comunicacién: tender puentes — Virtual

Este taller de formacién unico se imparte en formato virtual a
organizaciones o particulares que aspiran a conocer y entender
mejor a las personas con peérdida sensorial o necesidades de

comunicacion.

Herramientas de experiencia: aumentar los métodos de

comunicacion — Presencial

Se recomienda haber cursado «Fundamentos de la comunicacion:
tender puentes» previamente Las herramientas de experiencia se
utilizan para iniciar conversaciones, reforzar conceptos, promover
un lenguaje expresivo y receptivo, propiciar la anticipacion,

consolidar elecciones o reflexionar sobre recuerdos.
Introduccion a la pérdida sensorial — Virtual

Comprender las necesidades propias de las personas con pérdida
sensorial y descubrir como se puede mejorar el trabajo [y] la
practica para acompanarlas y empoderarlas. Aprender sobre el ojo

y el oido y maximizar la vista y el oido residuales».
Estados Unidos

Varias personas con sordoceguera de Estados Unidos respondieron
que «la interpretacidon en lengua tactil (PLI, por sus siglas en inglés)
en Oregon desempefia una gran funcion de inclusion de personas
mayores con sordoceguera en la comunidad y en actividades, y
deberia investigarse mas en profundidad». Uno de los encuestados

afirmo: «Contamos con voluntarios que traen a personas mayores
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con sordoceguera a nuestros eventos y las ayudan a conversary a
participar en nuestras actividades». Otro hace referencia a «picnics
[y] veladas de bingo social» y afiade: «La organizacion de apoyo a
personas ciegas Yy con discapacidad visual de mi localidad organiza
almuerzos cada mes. La mayoria de sus servicios se prestan en
linea. Yo me desenvuelvo bien con la tecnologia, pero creo que a
muchos les cuesta, especialmente conforme empeora la vista o el
oido». Por ultimo, otro encuestado menciona que «Aunque cada
individuo tiene necesidades diferentes, la practica mas comun parte
de atraer su atencion para que permanezca implicado. Esto se
puede lograr mediante métodos como la escritura en palma, la
comunicacion haptica, la lengua tactil y, en general, la accesibilidad

a cualquier tipo de necesidad de comunicaciony.

Un proveedor profesional de servicios de apoyo directo a personas
con sordoceguera de Estados Unidos respondié a la misma
pregunta de esta manera: «Deberia informarse a la comunidad
sordociega sobre la funcion de los PSE (proveedores de servicios
especializados) y sobre consejos de comunicacién tactil por todo el
condado, en formato tanto presencial como virtual, pero
preferiblemente el primero. Los [individuos] sordociegos deben ser
quienes marquen coémo debe fluir el estilo de comunicacion y la

interaccion social, no las personas que ven y oyeny.
Brasil

Los encuestados de fuera de Europa y Norteamérica
proporcionaron ciertas respuestas interesantes que podrian
ilustrarnos acerca del estilo de vida de las personas mayores con
sordoceguera de sus regiones. Por ejemplo, una persona

sordociega de Brasil escribio: «Si, contamos con rehabilitacién en
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materia de orientacion, movilidad y actividades cotidianas. Sé que
hay paises donde los centros sociales organizan numerosos talleres
y diferentes actividades dirigidos a las personas mayores en
general, para involucrarlas. Este es el caso de Brasil también, pero
deberia ampliarse y hacerse accesible para personas mayores con

sordocegueray.
Ruanda

Un profesional de apoyo indirecto a las personas con sordoceguera

de Ruanda compartio algunos ejemplos de buenas practicas:
1.

Crear un centro de recursos inclusivo para adquirir nuevas
habilidades

2,

Propiciar la comunicacion interpersonal a través de la lengua de

signos tactil
3.

Organizar eventos sociales inclusivos abiertos a la participacion de

personas con sordoceguera
4. Habilitar servicios accesibles en todos los ambitos
Uganda

Los encuestados de Uganda compartieron sus opiniones sobre los
retos a los que se enfrentan las personas sordociegas, como «la
falta de concienciacion y campafias. En general no se conoce la
sordoceguera ni se reconoce como discapacidad independiente. A

menudo se asume erroneamente que quienes la experimentan solo
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necesitan, en el mejor de los casos, una combinacion de los
servicios que ya existen para las personas ciegas o sordas. Pero
esta idea pasa por alto la barrera y las necesidades de
comunicacién especificas de cada persona con sordoceguera en el
entorno laboral, porque algunos empleadores creen que pueden
contratar a un intérprete o un asistente personal, pero no se fijan
realmente en las formas especificas de acoger a un empleado joven

con sordoceguera.

Estas iniciativas parten realmente del empleado con sordoceguera,
del gobierno de Uganda y de otras partes interesadas, porque la
mayoria de los jovenes estan empleados en sus organizaciones o
sus familias, que en ocasiones no entienden sus necesidades

singulares de adaptacion del entorno».

Otro encuestado comparte esta opinion sobre las soluciones
disponibles: «Una [solucion] son las visitas a domicilio de personas
en la misma situacion para controlar el aislamiento, la soledad y el
abandono, que son [factores] clave causantes de problemas de
salud como estrés, tension, etc. El acceso regular a la informacion
también es [fundamental, asi como el acceso a [recursos que
promuevan] la estabilidad sanitaria, mental y emocional. [Esto
motiva al individuo] porque conoce lo que ocurre a su alrededor y en

el mundo mas alla de su alcancey.

Un profesional de apoyo indirecto a personas con sordoceguera
respondid: «Si, las familias de las personas con sordoceguera
participan en grupos y aportan lo que pueden para cubrir las
necesidades directas de los nifios o padres con sordoceguera. Por
ejemplo, la cria de animales y aves en grupo [para] personas con

sordoceguera es una forma de cuidado de personas con
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sordoceguera en la comunidad e implica su participacion a niveles

mas basicosy.
Etiopia

Un proveedor profesional de servicios de apoyo directo a personas
con sordoceguera de Etiopia destaco que «concienciar es

esencial».
Bangladesh

Una persona de Bangladesh con sordoceguera respondio que «el
publico en general no es consciente de los problemas a los que se
enfrentan las personas con sordoceguera. Pero ahora estan
aprendiendo sobre ellas y algunos estan dispuestos a ayudarlas
cuando sea necesario. Y esto mejora la vida cotidiana de las
personas con sordoceguera. Las personas, el ayuntamiento, las
OPD vy la sociedad civil desconocian a las personas con

sordoceguera [hasta ahora]».
India

Una persona con sordoceguera de India menciono la puesta en
marcha del Programa de generacion de ingresos (IGP, por sus

siglas en inglés) como ejemplo de buena practica.

En resumen, se han extraido multiples ejemplos de las respuestas,
obtenidas por todo el mundo. Algunas de ellas pueden reproducirse
u otras simplemente han servido para mostrar las buenas practicas

actualmente en marcha.

184



Una nota positiva para el futuro
Uno de los textos de Helen Keller, publicado en 1903 por T. Y.

Crowell and company, se titula Optimism: An Essay (Optimismo: un
ensayo). Como homenaje a este ensayo, deseamos concluir este
informe con positividad y a continuacion se incluyen declaraciones
de personas mayores con sordoceguera que expresan su opinion

optimista de la vida:Hazel, del Reino Unido, explica:

«...y otra cosa muy necesaria es el sentido del humor. Si no lo hay,
es un problema. Hay que tener sentido del humor y mantenerlo. Me
he dado cuenta de eso. Cuando perdi la audicion por completo, me
encerré en mi misma y los demas se dieron cuenta. Tenia que dar
pena. Pero también percibieron un cambio cuando me hice con este
audifono y empezaron a utilizar lengua de signos. Hace falta ese
sentido del humor, pero no todo el mundo lo tiene» (Matthews,
1988a, p. 35).

«Sin embargo, afronto todos los problemas y dificultades con
optimismo No dejo que esto me ralentice en absoluto. Intento

observar la vida y sus problemas desde un enfoque positivo.

iNunca hay que sucumbir a la desesperacion! Vale mas mantenerse
firme y hacer frente a todos los problemas que, mas o0 menos,
tenemos todos, solo que de manera diferente. Deberiamos ser
optimistas y tener fe en un mundo mejor. Este tipo de pensamientos
me han motivado a seguir y hoy estoy, hasta cierto punto,
satisfecho, a pesar de todas las dificultades. Tengo mas de lo que
necesito y jaqui estan mis hijos. Esto es lo que me hace seguir

adelante»

| ja postojim 2009, p. 31.
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CONCLUSION

Basandose en el primer y en el segundo informe globales, la WFDB
ha ampliado su analisis cualitativo de la situacion de las personas
con sordoceguera. Esta vez, se ha centrado en las personas
mayores con sordoceguera utilizando datos extraidos de la

bibliografia disponible, entrevistas y una encuesta en linea.

Ha mejorado la concienciacion sobre la situacion de las personas
con sordoceguera gracias al primer y al segundo informe global. Sin
embargo, los gobiernos, los agentes financiadores, las ONG, las
OPD vy el resto de actores de desarrollo deben conocer mucho mas
en profundidad las medidas e intervenciones concretas que
funcionan para las personas con sordoceguera. Aunque hace falta
una mayor investigacion en todos los ambitos, este Informe global
proporciona a todas esas partes informacion sobre buenas practicas
e inspiracion para disefiar unos servicios mejorados inclusivos para

las personas con sordoceguera.

Las personas mayores con sordoceguera deben enfrentarse a las
mismas barreras que el resto de personas sordociegas: movilidad,
comunicacién y acceso a la informacion, pero a estas se afnaden
algunas mas. En su caso, las consecuencias de la sordoceguera y
el envejecimiento interactuan entre si, lo que dificulta mas el hacer
frente a ambos procesos. La discapacidad combinada se ve
agravada por otras discapacidades o enfermedades que pueden
sobrevenir en la vejez, la cual suele ser una causa a su vez de la

discriminacion interseccional.

El aislamiento y |la soledad, dos de los principales problemas de la
mayoria de personas con sordoceguera, es mas grave en las

personas mayores. Al mismo tiempo que pierden familiares y
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amigos, se ven expuestas a unas barreras mas importantes
resultantes de la discapacidad y la edad. Y en esas condiciones no
es facil mantener la vida social. Las dificultades de movilidad
también varian entre las personas jovenes y las personas mayores
con sordoceguera, debido a las dificultades para caminar, la

necesidad de servicios de transporte adecuados, etc.

Si la sordoceguera sobreviene a una edad avanzada, suele
diagnosticarse erroneamente como demencia o se achaca a un
proceso normal de envejecimiento, lo que imposibilita que la
persona mayor con sordoceguera reciba el tratamiento y la
asistencia necesarios. Esto también se aplica a quienes utilizan los
mismos argumentos erroneos para negarse a aceptar que son
sordociegos. Este problema de identidad es habitual en todas las
personas que tienen que enfrentarse a la realidad de que son
sordociegas. La falta de aceptacion resulta, en parte, del estigma
sobre la discapacidad que aun perdura en muchas sociedades hoy
en dia. Hay ciertas supersticiones segun las cuales las personas
con discapacidades tienen el poder de causar estragos
supernaturales, lo que provoca que, en algunos contextos, se
piense que traen mala suerte o desgracias a quienes estén en
contacto con ellas. Como se ha mencionado anteriormente, una
persona que no es capaz de aceptar su propia condicion de
sordociega no podra acceder a muchos servicios y mecanismos de

apoyo para personas con sordoceguera.

La sordoceguera en la tercera edad puede solaparse a menudo con
otras enfermedades o discapacidades, lo que agrava la situacion de

la persona, porque las consecuencias de las discapacidades y
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enfermedades combinadas es mayor que la mera suma de sus

repercusiones individuales.

Las personas mayores con sordoceguera suelen interactuar con
personal sanitario y de asistencia que no puede comunicarse con
ellas. Estos malentendidos conducen a un abandono adicional que
exacerba el aislamiento: las personas mayores con sordoceguera
dudan sobre acudir o no al médico, incluso cuando la situacion
sanitaria es grave. Las personas mayores con sordoceguera que se
encuentran en residencias de ancianos donde nadie sabe
comunicarse con ellas sienten un profundo aislamiento: sus vidas
se limitan a dormir, comer y ver pasar el tiempo. Hubo varias
propuestas de centros o residencias especiales para personas
mayores con sordoceguera, como alternativa para superar las

barreras comunicativas y recuperar el sentido de la vida.

La sordoceguera no es una afeccion invariable, por lo que resultan
esenciales un aprendizaje y una adaptacion constantes. Muchas
personas mayores no suelen estar dispuestas a aprender cosas
nuevas, por muy beneficioso que les resulte, bajo el pretexto
habitual de que no merece la pena teniendo en cuenta el tiempo
que les queda. Sin embargo, otras se muestran receptivas a
aprender nuevas habilidades, siempre que estas puedan serles de
provecho en su vida, aficiones e intereses, y de que no se les
abrume con informacién superflua que nunca utilizaran. Las
personas mayores con sordoceguera no son tan diferentes de la
media. Resulta esencial encontrar un enfoque adecuado e
individualizado que satisfaga sus necesidades, intereses y

preferencias.
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La tecnologia y los dispositivos de asistencia se estan desarrollando
a gran velocidad y a las personas mayores con sordoceguera no
siempre les resulta facil adaptarse a estas novedades. La
disminucion del tamano de esos dispositivos técnicos hace que, a
veces, las personas mayores con sordoceguera no puedan
utilizarlos porque no tienen la capacidad motriz para afinarlos; sin
contar con la paciencia que requiere el aprendizaje constante para

manejar dispositivos cada vez mas modernos.

Las personas a las que le sobreviene la sordoceguera a una edad
avanzada no suelen estar al tanto de sus derechos como personas
con sordoceguera y, si carecen de esta informacion, su dignidad y
su independencia estan en juego y es mas probable que sean
objeto de abusos. Algunas personas mayores con sordoceguera
entienden la independencia como algo que se consigue con el
apoyo de guias intérpretes/intérpretes para personas sordociegas.
Sin embargo, el acceso a estos profesionales también puede
representar un problema, sobre todo en funcion de como estén
organizados los servicios de interpretacion en cada pais y de a
cuantas horas de interpretacion gratuita tenga derecho una

persona.

A algunas les resulta dificil recuperar el sentido de la viday a
menudo se sienten inutiles. Organizar o asistir a actividades,
trabajos, proyectos y programas para ellos es una forma de salir del
aislamiento, porque les permite conocer a otras personas con la
misma afeccién, socializar y disfrutar del tiempo juntas. Las
actividades creativas suscitan un interés especial porque
demuestran a las personas mayores con sordoceguera que siguen

siendo capaces de hacer algo constructivo. Y motivarlas a ensefar
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a otras personas sordociegas la misma habilidad que han aprendido
recientemente es un paso mas para potenciar su sensacion de

resultar util y necesario.

Por otra parte, el reconocimiento juridico de la sordoceguera como
discapacidad independiente y Unica es absolutamente esencial para
la aceptacion de la diversidad de métodos de comunicacion de las
personas con sordoceguera como lenguas legitimas. Este es el
principal objetivo de las asociaciones de sordociegos de todo el
mundo, seguido del derecho a la asistencia y a servicios financiados

de guias intérpretes/intérpretes para personas sordociegas.

En la ultima parte del informe se comparten soluciones a los retos
descritos anteriormente y se ilustra con algunos ejemplos de
buenas practicas extraidos de la bibliografia estudiada, la

investigacion y las respuestas de la encuesta en linea.

Al igual que todas las personas con sordoceguera, las mayores
suelen estar excluidas de los servicios generales y orientados a una
discapacidad especifica debido a un circulo vicioso de estigma 'y
percepciones erroneas sobre sus capacidades, falta de acceso a
informacioén y a servicios de guias intérpretes/intérpretes para
personas sordociegas, bajas tasas de incidencia en relacion con
altas necesidades de apoyo, complejidad de las intervenciones en
la sordoceguera, falta de comprensidn técnica y recursos, y
aislamiento. Este informe pretende mejorar la situacion de las
personas mayores con sordoceguera dentro del movimiento de la

discapacidad y de los servicios mas generales.

Para garantizar que los servicios generales sean inclusivos para las
personas con sordoceguera resulta esencial una revision

sistematica de las condiciones previas para la inclusiéon de la
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discapacidad. La sordoceguera debe reconocerse con precision
como tal para establecer intervenciones y servicios especificos para
dicha afeccion. Un mecanismo mundial que salve las deficiencias
sistémicas en el acceso a la asistencia humana, incluidos los guias
intérpretes/intérpretes para personas sordociegas, conjuntamente
con otros grupos de personas con discapacidad, podria generar el
impulso que las OPD de personas con sordoceguera tal vez no
puedan lograr por si solas. Sin embargo, los servicios de guias
intérpretes/intérpretes para personas sordociegas dificilmente se
pondran en marcha sin servicios de rehabilitacion. Es mas, puede
que estos ultimos servicios no sean inclusivos para las personas
con sordoceguera si el personal sanitario y de rehabilitacion no
tiene acceso a informacion y a recursos de formacion sobre las
mejores practicas en relacion con las personas con sordoceguera

en los idiomas locales.

Este solapamiento de dificultades previas plantea ciertos
problemas. Pero esto no debe conducir a la inaccidn ni la inercia.
Como demuestran muchos de los estudios de caso, los programas
piloto que abordan sistematicamente la combinacion de afecciones
previas con las mejores practicas de los servicios generales para

personas con sordoceguera son un buen punto de partida.

La bibliografia analizada revelé que hay numerosas buenas
practicas en marcha en todo el mundo para incluir a las personas
con sordoceguera. Sin embargo, la encuesta de la WFDB puso de
relieve una falta de coherencia en la aplicacién de estas mejores
practicas en los distintos paises y regiones, ya que las mejores
practicas suelen estar restringidas a pequefos proyectos en un

numero limitado de paises. El informe no reviso ni analizo las
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practicas que no estan alineadas con la CDPD, como la educacion,
el empleo y los servicios residenciales u otros servicios segregados
que pueden fomentar la exclusion o el debilitamiento de las
personas con sordoceguera, lo que representa un problema para
ellas. Por otra parte, tampoco cubridé muchas practicas erroneas y
anticuadas a las que hay que poner fin y sustituir por servicios y

enfoques en linea con la CDPD.

Las recomendaciones del informe son numerosas. Una vez
desglosadas en componentes esenciales para servicios individuales
y politicas, crean una hoja de ruta para que las OPD de personas
con sordoceguera y sus aliados aboguen por cambios especificos y

sepan qué funciona para las personas con sordoceguera.

El segundo informe global recoge una lista de recomendaciones
como pasos iniciales para colmar las brechas de las que hablan

tanto el primer como el segundo informe de la WFDB.

e1.

Estandarizar el reconocimiento de la sordoceguera a escala
internacional, nacional y subnacional como discapacidad
independiente y distinta, con sus correspondientes desafios,

limitaciones, apoyos y requisitos de inclusidon especificos.

—_—e 2.

Disenar un sistema de recursos de la informacion y de formacion
continuada dirigida al personal esencial de primera linea (como
trabajadores sociales y personal sanitario, docente o de
rehabilitacion) sobre la sordoceguera, sobre como identificar,

rehabilitar, ensefiar y acompanar a las personas con sordoceguera,
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ademas de como adaptar los servicios conforme evolucionan los

modelos de buenas practicas.

—e 3.

Proporcionar una asistencia humana financiada publicamente como
servicio esencial para personas con sordoceguera, especialmente,
profesores auxiliares en los establecimientos educativos y guias
intérpretes/intérpretes para personas sordociegas, dirigidos a todas

las personas con sordoceguera que lo requieran.

—® 4

Aportar financiacion para seguir investigando, y datos para
respaldar una base de servicios que se correspondan con la CDPD
y se orienten a discapacidades especificas o a un enfoque mas
generalizado, con la participacion activa de las personas con

sordoceguera y sus organizaciones de representacion.

A continuacion, se enumeran otras recomendaciones adicionales

que expresaron las personas mayores con sordoceguera:

—_— 1.

Habilitar centros y recursos que presten servicios aptos y

especificos para personas mayores con sordoceguera.

—® 2

Establecer instalaciones exclusivas para personas mayores con
sordoceguera, donde puedan socializar y comunicarse con otras en
su misma condicion, y donde el personal conozca la sordoceguera y

los métodos de comunicacion asociados.
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3.

Financiar un transporte publico local accesible, asi como otros

servicios especificos para personas mayores con sordoceguera.
4.

Organizar talleres, proyectos, actividades y programas para
personas mayores con sordoceguera, en los que se les involucre y
se cuente con su colaboracién, para que aprendan nuevas
habilidades, socialicen, participen en actividades de ocio y

contribuyan a la consolidacidon de su comunidad.
5.

Incluirlas en los procesos de toma de decisiones para que sus
voces y perspectivas se tengan en cuenta, tanto en las actividades
en general para personas discapacitadas como en las

organizaciones de personas con sordoceguera.
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