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Resumen. El articulo recoge el resultado de una investigacion cualitativa que descubre la influencia de determinados
factores sociales en la autonomia e inclusion social de las personas con sordoceguera. Se han seleccionado cuatro
grandes ambitos sociales para observar su relevancia en la vida de estas personas: la familia, la participacion social,
el acceso a recursos y el acceso a las tecnologias de la informacion y comunicacion. Se realizaron inicialmente
una serie de entrevistas a expertos en la atencion social a las personas con sordoceguera (informantes clave) que
permitieron orientar adecuadamente las once entrevistas en profundidad realizadas a personas con sordoceguera de
distinto perfil: edad, sexo, estado civil y situacion laboral. La informacion obtenida ha permitido establecer 18 factores
que contribuyen positivamente (9) o negativamente (9) al desarrollo de la autonomia personal e inclusion social de
estas personas. Entre los factores positivos se destacan: la participacion social (especialmente la interaccion con otras
personas sordociegas), el apoyo personalizado y el acceso a las tecnologias de la informacion y comunicacion. En
sentido contrario, como factores obstaculizadores de esa autonomia e inclusion, se encuentran: la sobreproteccion
familiar, la falta de profesionales expertos en sordoceguera y la escasez de servicios de apoyo a las familias de las
personas con sordoceguera.
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[en] Qualitative study on social factors influencing the social inclusion of deaf-blind
persons

Abstract. The article reports the findings of qualitative research to identify the influence of certain social factors in
the autonomy and social inclusion of deaf-blind persons. Four major social areas were selected in order to observe
their significance in these people’s lives: family, social participation, access to resources and access to information
and communication technologies. First, a series of interviews was conducted with experts in social care for deaf-
blind persons (key informants). This permitted the appropriate structuring of the eleven in-depth interviews carried
out with deaf-blind persons who had various profiles in terms of age, sex, marital status and employment situation.
The information collected facilitated the identification of 18 factors that contribute positively (9) or negatively (9) to
the development of personal autonomy and social inclusion for these people. Notable positive factors included social
participation (particularly interaction with other deaf-blind persons), personalised support and access to information
and communication technologies. In contrast, among the factors that inhibited this autonomy and inclusion were over-
protective family, a lack of professional experts in deaf-blindness and scarcity of support services for the families of
deaf-blind persons.

Keywords: personal autonomy; social integration; deaf-blindness.

Sumario: Introduccion. 1. Marco tedrico. 2. Metodologia. 3. Resultados y discusion. 3.1. Familia. 3.2 Participacion
social. 3.3 Disefio de recursos. Las tecnologias de la informacion y la comunicacion. 4. Conclusiones. Referencias
bibliograficas.

Como citar: Ruiz Gonzalez, M.; De la Rosa Gimeno, P. (2021) Estudio cualitativo sobre factores sociales que influyen
en la inclusion social de personas con sordoceguera. Cuadernos de Trabajo Social, 34(1), 223-234.

' Universidad de Valladolid
monicaruizglez@gmail.com

2 Universidad de Valladolid
pablo.rosa@uva.es

Cuad. trab. soc. 34(1) 2021: 223-234 223



224 Ruiz Gonzalez, M.; De la Rosa Gimeno, P. Cuad. trab. soc. 34(1) 2021: 223-234

Introduccion

Nada hay mas importante y caracteristico de
las personas que la libertad. Y la libertad su-
pone, ni mas ni menos, que el ejercicio de la
autonomia personal. Por eso no hay labor mas
honorable que ayudar a las personas a mante-
ner e incrementar su autonomia personal y, de
este modo, aumentar su libertad. A esto se de-
dican las trabajadoras/es sociales.

Este articulo es resultado de la colabora-
cion de dos personas que se dedican profesio-
nalmente al Trabajo Social desde perspectivas
distintas y, a la vez, muy cercanas: la profe-
sional y la académica. Ella y ¢l, dos investi-
gadores que creen en las personas y en sus ca-
pacidades de ser autonomas. Ella, trabajando
en un Centro de Accion Social de la ciudad
de Valladolid, tuvo la oportunidad de tomar
contacto por primera vez con personas con
sordoceguera. Este contacto cambiaria para
siempre la forma de mirar la sordoceguera,
ya que lejos de encontrar en estas personas
un grupo homogéneo de individuos altamen-
te dependientes, pudo descubrir a una varie-
dad de personas con grandes potencialidades,
dispuestas a esforzarse lo que fuera necesario
para aprender a hacer las cosas por si mismas,
rechazando ser sustituidas. Esta experiencia
permitié a los autores de este articulo mirar
la discapacidad de otra manera y preguntar-
se por las razones que explicaban las impor-
tantes diferencias que, en cuanto a autonomia
funcional, existian entre distintas personas
con sordoceguera, pese a que todas ellas com-
partian la misma discapacidad.

Esas preguntas llevaron a plantear una in-
vestigacion que sirvio de base para la tesis
doctoral titulada Autonomia e inclusion de
personas con sordoceguera, defendida en la
Universidad de Valladolid.

Existe un consenso generalizado, a la hora
de definir la sordoceguera, (deafblind) como
una discapacidad tinica, consistente en la com-
binacion de la deficiencia visual y la auditiva
que produce grandes dificultades en lo que
respecta al acceso a la informacion, la comu-
nicacion y la movilidad y, en definitiva, en su
autonomia y en la incorporacion social plena
(Wolff y Kennedy, 1994).

Se trata de una discapacidad unica: el tacto
como principal canal de comunicacion. Unica
puesto que esta condicion estd generada por
la combinacion de la pérdida visual y auditi-
va, haciendo que la persona que la padece no

pueda utilizar ni la vision ni la audicion para
comunicarse, sino que tenga que recurrir a otro
sentido escasamente utilizado en las relaciones
sociales de la vida cotidiana: el sentido del tac-
to. Evidentemente esta forma de recepcion,
comunicacién y expresion tiene importantes
consecuencias en la vida de la persona, en su
desarrollo y aprendizajes.

Resulta muy relevante para el futuro de las
personas con sordoceguera el orden de apari-
cion de los déficits. No es lo mismo ni tiene las
mismas consecuencias que primero se produz-
ca la deficiencia auditiva y posteriormente la
visual que lo contrario. Este hecho es crucial,
ya que determina el lenguaje que utilizara la
persona para comunicarse (oral o de signos) y
su forma relacionarse (Alvarez, 2004).

Por otro lado, como factores exdgenos des-
tacan la actitud de la familia, el entorno en el
que se desarrolla la persona con sordoceguera,
y la existencia o ausencia de recursos de apoyo.
Estos son los factores sobre los que se centr6 la
investigacion, utilizando el enfoque social de la
discapacidad; esto es: la discapacidad entendida
como resultado de la combinacion de la limita-
cion sensorial con el entorno.

Ante la necesidad de acotar el objeto de es-
tudio se optd por elegir a personas con sordo-
ceguera que han presentado grave deficiencia
auditiva desde el nacimiento (o antes de los
dos afios de edad) y han desarrollado mas tar-
diamente la deficiencia visual (en su mayoria,
afectadas por el por el sindrome de Usher tipo
I) y que, por lo tanto, su sistema de comunica-
cion ha sido la lengua de signos (primero en
el aire y posteriormente apoyada), por lo que
resulta primordial el sentido del tacto para es-
tas personas.

La toma de contacto con estas personas
permitié descubrir, por un lado, que son per-
sonas que tienen una alta capacidad de supe-
racion y, por el otro, que el nivel de autono-
mia entre unos y otros sujetos es muy variable,
incluso cuando presentan el mismo grado de
afectacion sensorial. Ello justifica el interés de
descubrir los factores que favorecen la auto-
nomia de las personas con sordoceguera con
el propodsito de coadyuvar al establecimiento
de estrategias eficaces de atencion social. El
descubrimiento de estos factores sera a partir
de su discurso.

Por tultimo, se hace necesario precisar que,
a causa de la escasez de estudios sobre la ma-
teria, asi como, a la propia dificultad en el ac-
ceso a estas personas con sordoceguera (tanto
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para localizarles como para establecer comu-
nicacion con ellas®), esta investigacion tuvo
un caracter exploratorio y prospectivo. Debi-
do a este caracter, los resultados que se obtu-
vieron no deben generalizarse, pero si pueden
servir para apuntar hacia donde deben dirigir-
se los recursos de apoyo a estas personas: al
acompafiamiento en el aprendizaje y no a la
sustitucion en la tarea. Con esta investigacion
se comprueba que las personas con sordoce-
guera cuentan con grandes capacidades y de
ello se desprende, como podra comprobar el
lector, una de las principales conclusiones al-
canzadas: solo si valoramos las potencialida-
des de estas personas, conseguiremos dar una
respuesta satisfactoria a sus necesidades y ex-
pectativas. Tal y como se vera mas adelante,
los resultados obtenidos obligan a sustituir esa
imagen inventada de sujetos dependientes por
la imagen real del colectivo: personas capaces,
capacitadas y ansiosas por ser autéonomas y
protagonistas de sus vidas.

1. Marco tedrico

El estudio pretendia conocer la influencia de
factores sociales como la familia, la participa-
cion social, el acceso a recursos y a las tecno-
logias de la informacion y comunicacion en la
autonomia de las personas con sordoceguera.
De esta manera se podran establecer eficaces
estrategias de apoyo y promocion social a es-
tas personas.

El concepto de autonomia es controvertido,
no estd exento de polémica. Desde un punto
de vista normativo se puede acudir a la Ley
39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de
la Autonomia Personal y Atencion a las per-
sonas en situacion de dependencia donde la
autonomia es considerada como “la capacidad
de controlar, afrontar y tomar, por propia ini-
ciativa, decisiones personales acerca de como
vivir de acuerdo con las normas y preferencias
propias, asi como desarrollar las actividades
basicas de la vida diaria” (p. 44142). Se trata
de un concepto relativo (nadie es ni totalmente
auténomo ni totalmente dependiente) que no
es posible reducir a la ejecucion de tareas ba-
sicas, puesto que la persona, para ser autono-

ma, necesita poder elegir y controlar su propia
vida, independientemente del nivel al que lo-
gre acceder y/o mantener a lo largo de su vida
(Illan y Molina, 2013).

Con frecuencia, en la literatura especiali-
zada, el concepto de autonomia se asocia al
de dependencia y discapacidad. En la Clasifi-
cacion Internacional del Funcionamiento, de
la Discapacidad y de la Salud (CIF, 2001) la
discapacidad (disablement) se considera como
un fendmeno multidimensional, resultado de
la interaccion de las personas con su entor-
no fisico y social. La discapacidad, en estos
términos, se produce por la interaccion de las
caracteristicas de la persona con los factores
contextuales. Este modo de entender la dis-
capacidad, que recibe el nombre de modelo
social (Palacios, 2008), se caracteriza por des-
plazar el nucleo del problema del individuo
para situarlo en el contexto social. De ello se
deduce que las respuestas a las limitaciones en
la autonomia no deben centrarse solo en las
personas con discapacidad sino también en la
sociedad, de manera que ésta se organice para
atender las necesidades de todos sus miem-
bros. Se comprueba asi que las politicas de
promocion de la autonomia personal realmen-
te son, o deben ser, politicas de igualdad de
oportunidades, de no discriminacion centradas
en la eliminacién de obstaculos que impidan
la participacion plena de las personas con dis-
capacidad en la vida cotidiana (Palacios y Ro-
mafiach, 2006).

Ademas del modelo social, esta investi-
gacion asume el enfoque de las capacidades
desarrollado por Amartya Sen (2001) y Mar-
tha Nussbaum (2012). Este enfoque “concibe
cada persona como un fin en si misma y no
se pregunta solamente por el bienestar total
o medio, sino también por las oportunidades
disponibles para cada ser humano” (Nuss-
baum, 2012, p.38), situando en el centro de la
intervencion a la persona, trabajando con sus
propias capacidades con objeto de ampliar su
autonomia y, con ella, su libertad. Como se
senala al comienzo de este apartado, se han
considerado de manera especial cuatro facto-
res sociales muy relacionados con la autono-
mia y calidad de vida de las personas con sor-
doceguera: la familia, la participacion social,

Si fue posible llevar a cabo este trabajo de investigacion fue gracias al apoyo de las dos asociaciones de personas con sordoce-

guera en Castilla y Ledn, ASOCyL y ASOCIDE, asi como, al Centro Santa Angela de la Cruz (Unico centro de referencia estatal
para personas con sordoceguera). Estas asociaciones no solo facilitaron el acceso a estas personas, sino que proporcionaron los
medios técnicos y humanos y dotan del conocimiento necesario a la entrevistadora para llevar a cabo con éxito las entrevistas en

profundidad.
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el disefio y acceso a recursos y las ayudas téc-
nicas de las tecnologias de la informacion y la
comunicacion.

La familia. La familia puede considerar-
se como el principal agente socializador de la
persona y, por lo tanto, es determinante en el
desarrollo fisico y emocional del nifio. Esta rea-
lidad no es diferente cuando el nifio que llega a
la familia presenta discapacidad. Sin embargo,
la informacion y el apoyo que habitualmente
reciben los padres sobre la discapacidad de su
hijo es muy limitado (Fernandes, Bascovi-As-
sis y Fiamenghi, 2010). Frecuentemente las in-
dicaciones que reciben no suelen proporcionar
asesoramiento suficiente sobre la discapacidad
ni tampoco sobre los recursos a los que pueden
optar en su comunidad, dejando a la familia lle-
na de ansiedad cuando tiene que hacer frente a
la nueva situacion (Martins, 2002; Rodrigues y
Dupas, 2011). La presencia en el hogar de un
nifio con alguna discapacidad se convierte en un
factor que altera la dinamica familiar. Ademas,
es importante tener en cuenta la necesidad de
atencion temprana de los niflos y las familias
durante los primeros afnos de vida, puesto que
es cuando “se sientan las bases del desarrollo
comunicativo y de la adquisicion del lenguaje,
asi como de la maduracion de la percepcion au-
ditiva y de todas las capacidades y habilidades
cognitivas que de ella derivan” (Jatidenes y Pa-
tifio, 2003, p. 51).

Una de las respuestas inadecuadas mas
frecuentes de las familias a sus hijos con dis-
capacidad es la sobreproteccion. La sobrepro-
teccion puede entenderse como un extremo de
carifo que impide el correcto desarrollo de la
persona. Tal y como sefiala Vazquez (2007), se
trata de una forma inadecuada de interpretar la
afectividad, tratando de evitarles los mayores
riesgos posibles, privandoles asi de la oportu-
nidad de enfrentarse a las dificultades que sur-
gen en el desarrollo de la vida y limitando, por
tanto, su desarrollo personal.

La participacion. Para Garcia Roca (2004)
“la participacion implica, por una parte, arrai-
go, y por otra, posibilidad de elegir entre op-
ciones. Es tanto un elemento de la voluntad,
que se activa de forma deliberada y autonoma,
como una estructura que lo posibilita” (p. 9).
Idea que se completa con la de Sartori (1993)
que entiende la participacion como “incorpo-
rarse activamente a algo que se siente como
propio, que es verdaderamente mio, decidido y
perseguido libremente. No es un formar parte
inerte ni es un ser obligado a formar parte” (p.

79). La participacién se constituye en un fac-
tor esencial para conseguir la autonomia de las
personas con sordoceguera.

Un espacio esencial de participacion es el
ocio. Para conseguir realmente una buena cali-
dad en el ocio de la persona con sordoceguera,
hay que posibilitar que ejerzan su derecho de
autodeterminacion desde el disefio,

No consiste en programar y ofertarles, sino
disefiar desde sus propios criterios y demandas
para realmente cubrirlas satisfactoriamente.
Sobre todo, en personas adultas, es importan-
te trabajar y disefiar con ellos, atendiendo a su
perspectiva y a su vision del mundo (Ardura,
2000, p. 89).

El disefio de recursos. La sordoceguera es
una discapacidad especifica y heterogénea, por
lo que no bastan servicios genéricos ni iguales
para todos. El disefio de recursos requiere par-
tir de un analisis de necesidades y demandas
de la persona con sordoceguera; es decir, se
debe crear partiendo de lo que requiere y desea
la persona, sin dar por supuesto lo que necesi-
ta. Tampoco debe disefiarse por equiparacion
con otro tipo de discapacidades, que pueden
no tener nada en comun con la sordoceguera.
Una cuestion que afecta de manera importante
al disefio de recursos es el escaso conocimien-
to técnico-profesional sobre la sordoceguera,
repercutiendo evidentemente este hecho en la
atencion a las necesidades y demandas de las
personas que la presentan. Las personas con
sordoceguera, para poder acceder a bienes y
servicios, necesitan una ayuda previa; nece-
sitan determinados medios para ello que no
siempre se proporcionan o no se hace de forma
efectiva para la persona y su familia. Si bien
es cierto que se habla, cada vez mas, de igual-
dad en el acceso o accesibilidad para todos, en
los paises donde existen servicios accesibles,
generalmente estan centrados mas en una ac-
cesibilidad fisica que sensorial.

Las ayudas técnicas y las tecnologias de
la informacién y la comunicacién. La impor-
tancia de estas tecnologias para las personas
con discapacidad y para las personas con sor-
doceguera en particular puede justificarse por
diversos motivos, pero, en lo que al objeto de
estudio respecta, destaca particularmente el
potencial de las nuevas tecnologias para “au-
mentar sus posibilidades de relacionarse con
el entorno y mejorar de esta forma su calidad
de vida, afectiva, personal, emocional, laboral
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y profesional” (Cabero, Fernandez y Cérdoba,
2003, pp.15-16). Cuando se disefian, esta tec-
nologia no suele considerar las necesidades y
caracteristicas de las personas con discapaci-
dad, provocando

La falta de accesibilidad en las aplicaciones
deja excluido del manejo de las TIC al colectivo
de personas con diversidad funcional, lo que in-
crementa su dependencia de otras personas para
la realizacion de cierto tipo de tareas, asi como
su aislamiento social (Pousada y Pintos, 2012

p. 31).

2. Metodologia

La metodologia debe ser elegida en base a los
objetivos de investigacion. Como se adelan-
to en la Introduccion, la investigacion utiliza
una metodologia de enfoque cualitativo con
pretensiones exploratorias y prospectivas. El
objetivo general es descubrir qué factores fa-
miliares, sociales y materiales/tecnologicos
favorecen el incremento de la autonomia de
las personas con sordoceguera. Ello exige aso-
marse a la vida de estas personas, conocer su
autonomia y comprobar como han influido en
ella los factores familiares, sociales y materia-
les/tecnologicos. Para ello se prepar6 un guion
de entrevista, siguiendo el enfoque de calidad
de vida. El enfoque de calidad de vida ha sido
y sigue siendo muy utilizado en el estudio de la
persona con discapacidad y se considera muy
adecuado para esta investigacion, ya que per-
mite poner el acento en los aspectos cualita-
tivos. El concepto de calidad de vida en este
articulo se plantea como elemento heuristico,
ya que es una “nocion sensibilizadora que nos
proporciona referencia y guia desde la perspec-
tiva del individuo, centrada en las dimensiones
centrales de una vida de calidad” (Schalock y
Verdugo, 2003, p.32).

La asociacion entre esos asuntos necesa-
riamente la deben hacer sus protagonistas: las
personas con sordoceguera. El mejor modo de
conocer como estiman y valoran la contribu-
cion de esos factores a su calidad de vida es
mediante la entrevista en profundidad. Es el
mejor modo de comprender como las perso-
nas ven y juzgan las cosas que les acontecen
(Blumer, 1969). Consideramos la entrevista en
profundidad como el encuentro “cara a cara
entre el entrevistador y los informantes, en-
cuentros ¢stos dirigidos hacia la comprension

de las perspectivas que tienen los informantes
respecto de sus vidas, experiencias o situacio-
nes, tal como las expresan con sus propias pa-
labras” (Taylor y Bogdan, 1994. p. 101).

Elegido el método, es preciso seleccionar
adecuadamente a las personas a entrevistar. Si-
guiendo a Valles (2002), el interés en la selec-
cion de los entrevistados no esta solo a quiénes
y cuantos entrevistar sino en lo que el autor
denomina los principios muestrales de esas de-
cisiones. Esta cuestion tiene particular impor-
tancia en esta investigacion, ya que el universo
del que se partia era ciertamente reducido en
numero, y las posibilidades de acceso al mis-
mo eran escasas; por lo tanto, atender a esta
cuestion ha sido tarea prioritaria. No puede
obviarse la dificultad de la propia ejecucion
de las entrevistas, dado que entrevistadora y
entrevistados no se comunicaban a través del
mismo sistema, siendo necesaria la participa-
cion de un intérprete y en alguna entrevista dos
(como Ia llevada a cabo con los entrevistados
A'y B, que se realizé de forma simultanea). Si
estas entrevistas han podido celebrarse ha sido
gracias a la generosa colaboracion de intérpre-
tes y de las personas con sordoceguera, que
han estado dispuestos a relatar/interpretar to-
das aquellas cuestiones que fueron planteadas,
con el cansancio que ello implicaba para unos
y otros. La actitud de las personas con sordo-
ceguera en las entrevistas fue extraordinaria-
mente positiva, mostrando agradecimiento por
ser objeto de interés de una investigacion.

El primer criterio tenido en cuenta para la
seleccion de las personas entrevistadas es lo
que Valles (2002) denomina competencia na-
rrativa atribuida. Las personas con sordoce-
guera son capaces de hablar sobre su propia
vida, de relatar aquello que les ayuda o les di-
ficulta en su dia a dia.

Como se vera mas adelante, estas entrevis-
tas se han llevado a cabo en lugares elegidos
por los propios entrevistados (algunas en su
propia casa, lo cual es, en si mismo, otra fuente
de informacion, que complementa el discurso
de la propia persona).

Todas las personas que han participado en
este estudio son personas que han presentado
la deficiencia auditiva muy tempranamente
-siempre antes de los dos afios- mientras que
la deficiencia visual de forma mas tardia (en su
mayoria, las personas entrevistadas, presentan
sindrome de Usher tipo I). Este hecho responde
a que, como ya se ha mencionado, los apren-
dizajes de las personas con sordoceguera son
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diferentes, dependiendo de que su deficiencia
sea congénita o adquirida o si presentaron la
limitacion auditiva antes que la visual, ya que

de ello depende que se adquiera o no la lengua
oral y los aprendizajes posteriores.

Tabla 1. Perfil de las personas sordociegas entrevistadas

Edad | Sexo Estado civil | Convivencia Hijos | Experiencia laboral

A |41 Mujer Casada Vive con su esposo No 2 aflos
B |43 Hombre | Casado Vive con su esposa No 5 afios
C |45 Hombre | Soltero Vive solo No Ninguna
D |82 Mujer Viuda Vive sola 2 34 afios
E |50 Hombre | Soltero Vive con sus padres No 3 afios

F |50 Mujer Separada Vive con su pareja No Ninguna
G |84 Mujer Viuda Vive con un hijo Ninguna
H |78 Hombre | Casado Vive con su mujer 3 37 afios
I |73 Mujer Soltera Vive con su madre y hermano | No 4 afos

J |68 Mujer Casada Vive con su marido 5 33 afios
K |65 Mujer Casada Vive con su marido 4 afos

Fuente: Elaboracion propia

El trabajo de campo tuvo lugar entre ene-
ro y diciembre de 2015. Para localizar a los
posibles entrevistados se contactd con las dos
asociaciones de personas con sordoceguera de
Castilla y Leon: la Asociacion de sordociegos
de Castilla y Leon (ASOCyL) y la Asociacion
de sordociegos de Espana (ASOCIDE), de-
legacion de Castilla y Leon. En el estudio de
campo, las entrevistas fueron realizadas por la
misma persona, la autora de esta investigacion,
con el apoyo de tres intérpretes.

Tan importante como la seleccion de los
entrevistados resulta ser la preparacion de la
entrevistadora sobre el objeto y los objetivos
de la investigacion. Dada la tematica de in-
vestigacion, se valord que era necesario que la
entrevistadora contara con determinados cono-
cimientos sobre la atencion a las personas con
sordoceguera, de cara a poder realizar las en-
trevistas con estas personas de forma eficiente.
Con este objetivo, el de conseguir una adecua-
da capacitacion para realizar las entrevistas
(asi como el de elegir adecuadamente los pro-
pios instrumentos de investigacion), se realizo,
por un lado, una visita al tnico centro de refe-
rencia estatal para personas con sordoceguera:
el centro “Santa Angela de la Cruz”, ubicado
en la localidad sevillana de Salteras (la visi-
ta tuvo lugar el 14 de septiembre de 2014) y,
por el otro, varias entrevistas a expertos (infor-
mantes clave) en sordoceguera. Se realizaron
tres entrevistas a trabajadores de diferentes en-

tidades, con distintas formaciones y dedicados
desde hace afios, a la atencion a las personas
con sordoceguera. Estas entrevistas, junto con
la visita al centro citado, perseguian la fami-
liarizacion con el mundo de las personas con
sordoceguera y conocer qué factores sociales,
segun los expertos, tenian relacion mas intensa
con la autonomia de las mismas.

3. Resultados y discusion

La investigacion permitié detectar numerosos
factores que favorecen/inhiben el desarrollo
de la autonomia e inclusion de las personas
con sordoceguera. A continuacion, se exponen
aquellos que resultaron ser mas significativos
y recurrentes. Para facilitar su presentacion,
estos factores se presentan agrupados en los
cuatro principales ejes relacionados con la
autonomia de las personas con sordoceguera:
familia, participacion social, disefio y acceso a
recursos y; ayudas técnicas y tecnologias de la
informacion y la comunicacion.

3.1. Familia

Los principales factores que inhiben la auto-
nomia de la persona con sordoceguera son: la
escasez de servicios de apoyo para las familias
de estas personas, la sobreproteccion familiar,
la incomprension familiar y el bajo conoci-
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miento de la lengua de signos por parte de la
familia de origen.

Los expertos reconocen la dificultad que
tienen las familias para recibir informacion so-
bre como atender a la persona con sordocegue-
ra, al no existir apenas servicios de atencion
para ello:

Lo primero que demandan las familias es in-
formacion, no saben como deben actuar ante la
sordoceguera de su hijo...seria necesario crear
un servicio de informacion para las familias, de
cara a que pudieran conocer y comprender la
sordoceguera (experto 3).

Los profesionales entrevistados sefialan la
necesidad de dotar de recursos (ampliar), op-
timizar (establecer criterios eficientes y justos)
y protocolizar (cuando una familia tiene un
hijo con sordoceguera, debe saber qué existe
y como tiene que proceder); actualmente, todo
ello supone un auténtico desconcierto.

Este hecho parece conectar con el siguiente
factor detectado que inhibe la autonomia de la
persona con sordoceguera: la sobreproteccion
familiar. La sobreproteccion ha sido detectada
tanto en las entrevistas con las propias personas
como en las mantenidas con los expertos. Los
expertos entrevistados sefialaban que la actitud
mas frecuente de las familias es justamente la
sobreproteccion, tratando de tranquilizar a la
persona con sordoceguera, haciéndole ver que
siempre van a estar ellos (u otro familiar) para
cubrir todas sus necesidades:

Las PCS [personas con sordoceguera] lo
pasan muy mal cuando fallecen sus cuidadores
porque hasta ese momento no han sido cons-
cientes de como iban a tener que vivir a partir
de ese momento. Los familiares buscan tranqui-
lizarles diciéndoles que no tiene de qué preocu-
parse, pero ese momento termina llegando, ya
que lo habitual es que los padres mueran antes
que los hijos y cuando eso ocurre, la PCS no
esta preparada para continuar con su vida...
(Experto 1)

La sobreproteccion, segn los expertos en-
trevistados, esta relacionada con el nivel for-
mativo de las familias: cuanto mas bajo es su
nivel formativo, mayor es la sobreproteccion
que ejercen sobre la persona con sordocegue-
ra. No obstante, los expertos destacaban que,
a medida que transcurria el tiempo de traba-
jo con la familia, ésta modificaba su actitud

de sobreproteccion por otra mas abierta. Esto
pudiera indicar que cuando la familia recibe
apoyos y se reconocen otras habilidades para
tratar a su hijo, deja de sobreproteger; es decir,
quizas la sobreproteccion pueda superarse con
la capacitacion de las familias.

Otro de los factores que ha aparecido de
forma significativa ha sido el desconocimien-
to de la lengua de signos por parte de la fa-
milia de origen. Los expertos sefialaban que
la familia habitualmente no conoce la lengua
de signos, se comunican con la persona con
sordoceguera a través de un sistema de comu-
nicacion alternativo que ellos mismos acorda-
ban, consistente fundamentalmente en frases
sencillas y gestos convenidos entre las partes,
lo cual limita mucho la comunicacion. De las
once personas con sordoceguera entrevistadas,
solo tres manifestaron que su padre o madre
conocia la lengua de signos.

Derivado probablemente de los factores an-
teriores existe, asi mismo, un sentimiento de
incomprension percibido por la persona con
sordoceguera por parte de su familia. Hasta tal
punto la persona llega a sentirse incomprendi-
da que, segun los expertos, las relaciones fa-
miliares se llegan a convertir en cadticas. Ante
situaciones muy comprometidas y delicadas,
las personas con sordoceguera no quieren que
su familia sepa lo que les esta ocurriendo, pre-
fieren que no conozcan sus decisiones porque
creen que no van a entender los motivos que
han tenido para adoptarlas.

Es preciso profundizar en el estudio de es-
tos factores y especialmente en lo referido a las
estrategias mas efectivas que permitan ofrecer
apoyo psicosocial temprano a las familias, de
forma que se puedan neutralizar factores que
se han demostrado tan negativos como la so-
breproteccion o la incomprension familiar.

3.2 Participacion social

En lo que respecta a la participacion social, los
resultados fueron particularmente sugerentes.
Destacan los siguientes factores como favo-
recedores de la autonomia de la persona con
sordoceguera: la participacion social mejora la
autoestima, favorece la inclusion y disminu-
ye la percepcion de barreras; la participacion
favorece la autodeterminacion de esta perso-
na (eleccion desde el diseno); la interrelacion
con otras personas con sordoceguera favorece
el sentimiento de comprension en la persona
con sordoceguera y la identidad como colec-
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tivo; formar parte de la toma de decisiones en
lo que se hace supone el empoderamiento de
la persona.

De las informaciones obtenidas en las en-
trevistas se desprende que la participacion so-
cial mejora la autoestima. Las personas con
sordoceguera reconocen sentirse mejor desde
que acuden a la asociacion:

Yendo a ASOCyL me olvidé de todo, since-
ramente, ya no me acuerdo de que no veo y que
no o0igo; todo estaba adaptado a nuestras nece-
sidades... la comunicacion, la informacion, el
relacionarme con otras personas y bueno...me
he echado a la espalda todo lo malo (Entrevis-
tado J).

Tal y como sefialaron los expertos, las en-
trevistas a las personas con sordoceguera con-
firmaron que su mayor demanda se centra en
poder comunicar y en relacionarse, siendo
ambas cuestiones cubiertas cuando acuden a la
asociacion:

iMe encanta realizar actividades con otras
PCS! ;Me encanta ir a la asociacion, nuestra
asociacion! (Entrevistado B).

Si no existiese la asociacién viviriamos
completamente aislados (Entrevistada A).

Otro de los factores que se ha detectado
con el trabajo de campo es que la participa-
cion disminuye la percepcion de barreras. Las
personas con sordoceguera referian de forma
recurrente que perciben menos barreras desde
que acuden a la asociacion:

ASOCyL me ha permitido conocer las noti-
cias, utilizar los medios de comunicacion, asisto
a un curso de dibujo del centro civico (dibujo
comic), estoy realizando talleres de manuali-
dades, viajes,... sobre todo destaco que tengo
ilusion y ganas de vivir, que tengo ganas de que
llegue la proxima cita para ir. Aqui siento que
puedo conseguir todo (Entrevistado B).

Un elemento destacable que ha aparecido
de forma sistematica en las entrevistas ha sido
que la participacion favorece la autodeter-
minacion de la persona con sordoceguera (la
eleccion de las actividades se realiza desde el
disefio):

En la asociacion se hace lo que dicen los
sordociegos (Entrevistado C).

Asi mismo, se ha detectado que la interre-
lacion con otras personas con sordoceguera
favorece una identidad como colectivo y di-
cha identidad colectiva supone, a su vez, una
mejora en su autonomia. Las personas con sor-
doceguera manifestaban, por un lado, que se
reconocen en ese otro que vive una situacion
similar a la suya (Pizzorno, 1989) y al mismo
tiempo, ese reconocimiento les reportaba bien-
estar, al sentir que hay otras personas que tie-
nen los mismos problemas y preocupaciones y
que esas inquietudes, a su vez, son distintas a
las que viven los otros:

Tengo muchas ganas de venir siempre y me
gusta las bromas que hacen, me gusta contarles
mis problemas, mis alegrias también... (Entre-
vistado H).

Otro de los factores detectados en torno a la
participacion es que el asociacionismo les per-
mite desarrollar su empoderamiento personal.
Acudir a la asociacion les ha abierto a un mun-
do nuevo, son mas conscientes de la realidad,
de sus derechos:

Mi vida esta aqui, podria prescindir de mu-
chas cosas, pero no de la asociacion (...) en la
asociacion se hace lo que dicen los sordociegos
(Entrevistado C).

Desde que acudo a la asociacion, exijo que
me den informacion, porque ahora sé que tengo
derecho a recibirla (Entrevistada G).

Los importantes beneficios que la partici-
pacion social de las personas con sordocegue-
ra tiene en su desarrollo personal y calidad de
vida, junto a la escasa exigencia de inversion
economica de las acciones orientadas al fo-
mento de la participacion social, justificaria
que las estrategias de atencion a las PCS es-
tablecieran en el fomento de la participacion
social uno de los principales objetivos.

3.3. Diseio de recursos

En cuanto al disefio de recursos, han sobre-
salido en importancia los siguientes factores:
disefio no adaptado a las caracteristicas especi-
ficas de la persona (no bastan adaptaciones ge-
néricas, para todos igual); falta de atencion a la
diversidad funcional de la persona con sordo-
ceguera (destaca la ausencia de adaptaciones
en la etapa escolar); la expectativa de atencion
de la persona con sordoceguera se centra en
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el acompafiamiento y el aprendizaje y no en
la prestacion directa; insuficiente disponibili-
dad de servicios y apoyos técnicos cuando se
necesitan.

Se ha podido comprobar que los recursos
no estan adaptados a sus caracteristicas perso-
nales, impidiendo asi su uso (por ejemplo, un
servicio de ayuda a domicilio prestado por una
trabajadora que no conoce la lengua de signos)
o incluso, atn peor, resultando que la presta-
cion del recurso sea contraproducente:

Me ofrecian actividades en las que no po-
dia participar, yo no podia aprender braille, por
ejemplo, entonces lo que hacia era agobiarme
aun mas (Entrevistado J).

Puede resultar paraddjico que en el ambi-
to escolar esta falta de adaptacion haya sido
tan evidente, pero la inexistencia de apoyos en
esta esfera ha sido reconocida por la inmen-
sa mayoria de los entrevistados. Nueve de las
once personas con sordoceguera manifestaron
que no tuvieron ninguna adaptacion en su eta-
pa escolar, los aprendizajes consistian en en-
seflarles como si fueran personas sordas, en la
mayor parte de los casos:

Alli ni siquiera aprendia a leer ni a escri-
bir...mis iguales me abandonaban, yo era para
ellos el pesado (Entrevistado C).

En lo que respecta a la atencion, la perso-
na con sordoceguera busca mas el acompa-
fnamiento y el aprendizaje que la prestacion
directa, demanda que se le apoye para desa-
rrollar sus capacidades y no que se le den ser-
vicios que las nieguen o anulen:

Yo quiero hacer todo aquello que sea capaz
de hacer, pero hacerlo yo y si necesito que me
enseflen, pues que en eso consista la ayuda, en
enseflarme no en hacerlo por mi (Entrevistado
E).

Frecuentemente la disponibilidad de ser-
vicios y apoyos técnicos parece insuficiente.
No es excepcional, por ejemplo, que una per-
sona con sordoceguera necesite un intérpre-
te o mediador para realizar una determina-
da gestion y este servicio no esté disponible
para la fecha solicitada. Previsiblemente, la
disponibilidad sea atin mas baja cuando la
persona no esté asociada, ya que estos ser-

vicios se prestan fundamentalmente desde el
tercer sector:

(De qué me sirve tener derecho a un intér-
prete si no siempre que lo necesito esta dispo-
nible? Ademas, tengo que solicitarlo con mucha
antelacion y a veces surgen cosas y claro, lo ne-
cesito rapidamente (Entrevistada F).

Una vez mas la evidencia contribuye a
cuestionar aquellos programas de atencion que
se disefian para ayudar y apoyar a determina-
dos colectivos afectados por algunas carencias
o limitaciones sin contar ni directa ni indirec-
tamente con las propias personas a las que el
programa pretende beneficiar.

3.4. Las tecnologias de la informacién y la
comunicacion

Cuando las tecnologias de la informacion y
la comunicacion se adaptan a las necesidades
especificas de las personas con sordoceguera
permiten satisfacer una de las mayores deman-
das de estas personas: la comunicacion, expre-
siva y receptiva, reportandoles autonomia y
libertad:

Ya no podria vivir sin internet. He aprendido
muchas cosas, muchas recetas que no conocia,
por ejemplo. Puedo hablar con amigos, hace-
mos videos y asi si necesitamos cambiar la hora
a la que hemos quedado o cualquier otra cosa,
podemos hacerlo. Antes era imposible (Entre-
vistada A).

Por otro lado, lamentablemente los exper-
tos sefalaban el desconocimiento que tiene la
persona con sordoceguera de los productos de
apoyo existentes, condicionando su demanda.
Ello confirma que el acceso a informacion so-
bre la tecnologia de apoyo es imprescindible.
Otro aspecto negativo es que estas tecnologias
suelen tener un elevado coste econémico que
dificulta el acceso a las mismas.

La investigacion pone en evidencia la nece-
sidad de que los modelos y estrategias de aten-
cion a las personas con sordoceguera garanticen
su acceso a las tecnologias de la informacion y
la comunicacion mediante ayudas econdmicas
que faciliten su adquisicion y de procesos de
acompafiamiento que permitan una adecuada
formacion y adaptacion del recurso a las carac-
teristicas de la persona que lo usa.
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4. Conclusiones

Tal y como se ha reflejado al inicio de este tex-
to, el origen de este trabajo de investigacion
partié de un descubrimiento, de una actitud de
extraflamiento frente a una realidad que se ha-
bia imaginado de manera diferente. El acerca-
miento a la vida de las personas con sordoce-
guera ha permitido comprobar que lejos de en-
contrar a individuos altamente dependientes y
aislados, descubrimos a personas con grandes
potencialidades, deseosas de participar y de
tomar decisiones, dispuestas a luchar lo nece-
sario para adquirir las habilidades que les per-
mitieran “hacer todo aquello que pudieran”, en
definitiva: para ser libres.

Ha sido una experiencia extraordinaria des-
cubrir como el tacto podia ser vector de una
comunicacion plena, admirar como con sus
manos podian conversar, reir, llorar, disfrutar
de la musica, etc.
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Pensabamos que la mejor manera de descu-
brir qué factores sociales, familiares y tecnolo-
gicos influyen en la adquisicion de la autono-
mia de las personas con sordoceguera era aso-
marse a su realidad desde su propia perspecti-
va. Y no nos hemos equivocado. Han sido las
personas con sordoceguera quienes, con sus
relatos, han dado respuesta a los interrogantes
de investigacion y han ofrecido una imagen
real de sus necesidades y capacidades. Quienes
se vean implicados en orientar los recursos y
programas de atencion a las personas con sor-
doceguera, deberian asumir que la ayuda debe
adaptarse a las personas, debe ser la respuesta
a lo que la persona desea (y necesita), hacien-
do que sea la persona la que determine los ob-
jetivos y procesos de la ayuda, sin sustituirla.

En la siguiente tabla se recogen los princi-
pales resultados de la investigacion a modo de
resumen conclusivo:

Tabla n°2: Factores que favorecen/inhiben la autonomia de las PCS

FACTORES QUE FAVORECEN LA
AUTONOMIA

Participacion social (mejora la autoestima, favorece
la inclusion y disminuye la percepcion de barreras)

Interrelacion con otras PCS (favorece el sentimien-
to de comprension en la PCS y la identidad como
colectivo)

Formar parte de la toma de decisiones en lo que se
hace (empoderamiento de la persona)

Acceso a la informacion

Comunicacion efectiva (mejora y desarrollo de ha-
bilidades y sistemas de comunicacion)

Adaptacion en funcion de las caracteristicas de la
persona (no bastan adaptaciones genéricas, para to-
dos igual)

Manejo y uso de las TIC (favorecen la comunica-
cion, receptiva y expresiva)

Importancia del sistema de comunicacion de la fa-
milia de origen (el que conozcan y favorezcan el
uso de la LS)

Conocimiento y uso del bastén guia (favorece el
desplazamiento, incluso en condiciones adversas)

FACTORES QUE INHIBEN LA
AUTONOMIA

Sobreproteccion familiar

Inadaptacion de los lugares (particularmente, la fal-
ta de luminosidad)

Incomprension familiar

Sentimiento de infravaloracion

Falta de adaptacion a las caracteristicas de las PCS
en la etapa escolar

Escaso conocimiento técnico-profesional y diag-
nosticos insuficientes que permitan el avance de
tratamientos y la visibilidad de las necesidades

Insuficiencia de profesionales expertos dedicados a
la sordoceguera

No disponibilidad de los servicios y apoyos técni-
cos cuando se necesitan

Escasez de servicios de apoyo para las familias
de las PCS (necesarios para la comprension de
la sordoceguera, capacitacion para su adecuado
tratamiento...)

Fuente: elaboracion propia

No podemos finalizar este texto sin resefiar el
pretendido caracter innovador que tuvo la inves-
tigacion. Innovador por distintas razones. Por

un lado, por el propio objeto de estudio. Como
se ha comentado anteriormente, la sordoceguera
ha recibido escasa atencion por parte de las po-
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liticas sociales y de los profesionales de la inter-
vencion social. Por otro lado, por la eleccion de
una metodologia cualitativa, interesada mas en
la comprension de la vida de las personas que en
el nimero de casos a estudiar. Y, por ultimo, y
quiza mas importante, por los sujetos investiga-
dos. Las personas con sordoceguera entrevista-
das nunca habian mantenido conversaciones tan
largas e intensas sobre su propia vida y menos
aun con objeto de formar parte de una investi-
gacion. Las muestras de agradecimiento por ha-
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