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Resumen

La sordoceguera se ha reconocido en muchas ocasiones como la discapacidad que mayor
soledad y aislamiento puede provocar en el ser humano. Esta situacion esta motivada, en
gran parte, por los problemas de comunicacién o de incomunicacién, en las dificultades —en
muy diferentes grados— de poder comunicarse de manera normalizada con las personas
de su entorno, siendo esta, por tanto, la caracteristica mas definitoria de la sordoceguera
como discapacidad. Partiendo de la premisa que presupone una mayor prevalencia de los
sentimientos de soledad no deseada en las personas con sordoceguera, producto, en gran
medida, de situaciones de incomunicacion y aislamiento, se exponen los resultados del estudio
especifico que, para analizar este aspecto en este colectivo, fue llevado a cabo por la ONCE.
El objetivo general de este estudio es conocer la prevalencia de los sentimientos de soledad
en las personas sordociegas afiliadas a la ONCE, identificando los factores tanto ambientales
como personales que pueden contribuir a desencadenar, en las personas sordociegas, mayo-
res niveles de percepcion de este sentimiento. Este estudio se plantea como complementario
al llevado a cabo con la poblacion de personas con discapacidad visual en general, realizado
entre finales del afio 2021 y principios del 2022, dentro, igualmente, del mismo marco de
referencia en el que la Organizacion establece las lineas de actuacién para detectar y paliar
los sentimientos de soledad no deseada entre sus afiliados, programa «A tu lado siempre».
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Abstract

Deafblindness has often been recognised as the disability that can cause the highest
degree of loneliness and isolation in human beings. This situation is largely due to
communication or non-communication issues, to difficulties—to a varying extent—in being
able to communicate in an ordinary way with the people around them, and is therefore the
defining characteristic of deafblindness as a disability. Based on the premise that feelings
of loneliness are more prevalent in deafblind people, largely due to situations of isolation
and non-communication, set out below are the results of the specific study carried out by
the ONCE to analyse this matter among the deafblind community. The overarching aim
of this study is to ascertain the prevalence of feelings of loneliness in deafblind people
with ONCE membership, identifying both environmental and personal factors that may
contribute to triggering increased feelings of loneliness among deafblind people. This study
is complementary to the one carried out among the population of visually impaired people
in general between the end of 2021 and the beginning of 2022, also within the same
reference framework in which the Organisation lays down the lines of action for detecting
and alleviating feelings of loneliness among its members, namely the «A tu lado siempre»
(Always at your side) programme.
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1. Introduccion

La sordoceguera esta considerada como una sola discapacidad, producto de la com-
binacién de dos deficiencias, la visual y la auditiva. No se trata, por tanto, de una
discapacidad afadida, bien a la discapacidad visual o bien a la discapacidad auditiva.
Es producto de la combinacién, que no suma, de ambas.

Contemplada como discapacidad Unica plantea, por tanto, unas necesidades diferentes
producto de esta combinacion, independientemente de que comparta otras muchas
con las personas con discapacidad visual o con discapacidad auditiva.

La sordoceguera como discapacidad viene definida en el preambulo de la Ley 27/2007,
de 23 de octubre, por la que se reconocen las lenguas de signos espafiolas y se regulan

Arregui, B., Puig, V., y Romero, E. (2022). Percepcién del sentimiento de soledad por parte del colectivo
de personas con sordoceguera. RED Visual: Revista Especializada en Discapacidad Visual, 80, 9-38.
https://doi.org/10.53094/CGVQ7323.

10



* RED Visual: Revista Especializada en Discapacidad Visual -
*N.c 80 - Diciembre 2022 - ISSN 2660-4485 -

los medios de apoyo a la comunicacion oral de las personas sordas, con discapacidad
auditiva y sordociegas como sigue:

[La sordoceguera] es una discapacidad que resulta de la combinacion de dos defi-
ciencias sensoriales (visual y auditiva), que genera, en las personas que la padecen,
problemas de comunicacién Unicos y necesidades especiales derivadas de la dificultad
para percibir de manera global, conocer y, por tanto, interesarse y desenvolverse en su
entorno. Algunas personas sordociegas son totalmente sordas y ciegas, mientras que
otras tienen restos auditivos y/o visuales.

Asimismo, en su articulo 4 (Definiciones) define asi a las personas con sordoceguera:

e) Personas con sordoceguera: Son aquellas personas con un deterioro combinado de
la vista y el oido que dificulta su acceso a la informacién, a la comunicacién y a la movi-
lidad. Esta discapacidad afecta gravemente las habilidades diarias necesarias para una
vida minimamente auténoma, requiere servicios especializados, personal especifica-
mente formado para su atencién y métodos especiales de comunicacion.

Asi se recoge igualmente por parte de la ONCE en su normativa interna; concreta-
mente, en la circular n.° 9/2007, de 18 de julio, de la Direccion General Adjunta de
Servicios Sociales para Afiliados, en la que se reconoce, de entre las personas afiliadas
a la Organizacion, como «afiliadas con sordoceguera» aquellas en las que:

concurran las dos deficiencias sensoriales (visual y auditiva) que se manifiestan en
mayor o menor grado, generando problemas de comunicacién Unicos y necesidades
especiales derivadas de la dificultad para percibir de manera global, conocer y por tanto
interesarse y desenvolverse en su entorno.

Los problemas vy dificultades comunicativos son, por tanto, un rasgo diferenciador y
definitorio de la propia discapacidad de la sordoceguera, en la que, precisamente, po-
demos considerar a la persona con dificultades graves en la visién y la audicién como
persona con sordoceguera (en adelante, PCS) cuando en ellas se combinan ambas
deficiencias en grados tales que generan dichas dificultades y barreras comunicativas
especificas.

De la propia definicion y consideracion de las caracteristicas definitorias de esta dis-
capacidad se presupone al colectivo de PCS unas posibilidades de contacto y relaciéon
social mas reducidas; incluso, en algunos casos, hasta con la propia red social primaria.
Ademas, el papel de la comunicacion y la afectacion en su funcionalidad no solamente
es, por tanto, la base sobre la que se establecen las posibilidades de relacion con los
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demas, sino también la clave para el aprendizaje y el acceso al conocimiento y a la
informacién del entorno (Alvarez, 2004). Si la persona no puede comunicarse de una
forma normalizada a través de los cddigos y usos culturalmente compartidos, esto
puede favorecer, en la mayoria de los casos, sentimientos de frustracion y una mayor
predisposicion para llegar a percibir sentimientos de soledad no deseada.

La necesidad de utilizar el tacto es otro rasgo diferenciador de esta discapacidad:

[El tacto] se convierte en el principal canal de entrada de informacion y de contacto con
los que les rodea, y gracias a él se conocen e identifican los objetos, personas y entornos;
es por tanto el principal sentido a través del que se percibe el mundo y con el que se con-
trarrestan las consecuencias resultantes de las perdidas sensoriales. Es el medio para po-
der comunicar y relacionarse con los demas, realizar aprendizajes etc. (Puig, 2017, p. 75).

Profundizando en esta consideracion, esta situacion refleja un mayor aislamiento so-
cial de este colectivo, ya que la necesidad de utilizar el tacto para comunicar no facilita
la interaccidn social y, en consecuencia, que las personas del entorno comuniquen con
la pcs. Como refiere Macdonald (1989):

[La mayoria de las personas] se encuentra todavia muy a la defensiva ante cualquier
contacto tactil, sobre todo en publico. Para ellos, el contacto fisico despierta sensacio-
nes e impulsos que los hacen sentirse incomodos. Resultado neto de ello es que tales
personas no desean alternar con sordo-ciegos. De tal suerte, estos ultimos tienen a
menudo que afrontar el rechazo de otros.?

A nivel de relacion social, surgen las barreras comunicativas, incluso dentro del pro-
pio grupo de referencia, «todos los grupos sociales suelen charlar juntos, uno habla
y los demas escuchan. Las personas sordas o las personas invidentes también lo
pueden hacer en grupo. Nosotros, no.» (Alvarez, 2004, p. 181). Es decir, que, para
relacionarse entre ellos de forma grupal, también necesitan recursos humanos para
la comunicacion, como, por ejemplo, los guias-intérpretes, no solo porque puedan
no compartir el mismo sistema de comunicacion, sino porque precisan que alguien
les transmita esa informacién que se pueda intercambiar en el grupo. Al tratarse, de
forma mayoritaria, de una comunicacion de uno a uno, la alternativa en estos casos
es que el que hable al grupo debe repetirlo individualmente a cada miembro, algo
inviable sin apoyos comunicativos.

1 Versién en castellano extraida de la Revista Internacional para Sordociegos (p. 30), edicién espafiola de The Inter-
national Newsletter for the Deaf-Blind, publicada por la Organizacion Nacional de Ciegos Espafoles.
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El perfil de las PCcs queda identificado, desde el estudio general de la percepcion de
la soledad en la poblacion general de personas afiliadas a la ONCE, como uno de los
perfiles con mayor porcentaje de personas que se sienten solas. Se parte del supuesto
de que esta soledad, a priori, serd mayor que la correspondiente al colectivo general
de personas con discapacidad visual y, por ende, sobre el de la poblaciéon en general.
Aspecto que desde la propia experiencia profesional, a través del conocimiento de las
necesidades de las PCS, asi lo percibimos igualmente los profesionales que trabajamos
con este colectivo.

Se lleva a cabo, por tanto, este estudio especifico que fue coordinado por la Asesoria
de Servicios Sociales sobre una muestra especifica de afiliados con sordoceguera y
realizado en colaboracion con la Unidad Técnica de Sordoceguera y la participacion de
los técnicos profesionales especialistas en sordoceguera de zona (PESZ).

Se constata ese mayor porcentaje de soledad respecto al estudio general del colectivo
total de afiliados en su conjunto, en el que aquellos con sordoceguera representan un
4,6% del mismo.?2

2. Metodologia

Para la realizacion de este estudio y el cumplimiento del objetivo anteriormente definido
en relacion con la poblacion con sordoceguera, se realizaron una serie de entrevistas
estructuradas que, ademas de incluir preguntas especificas dirigidas a este colectivo,
combinaron aspectos incluidos en el estudio realizado para el conjunto de la poblacién
con discapacidad visual (Dabbagh, 2022). Con este sistema, se pretendid recoger
informacién comparable, pero, a su vez, ahondar en las especificaciones propias de la
poblacién con sordoceguera.

Teniendo en cuenta las caracteristicas de los afiliados con sordoceguera participantes
que formaron parte de la muestra, se estableci® como necesaria la presencia de
los PESZ, que fueron los responsables de canalizar la realizacion de las entrevistas,
contando o no con el guia-intérprete en funcién de cada caso. La participacion de los
PESZ en este estudio fue de un valor inestimable, ya que sin ella no se hubiera podido
realizar.

2 Fuente: Unidad Técnica de Sordoceguera de la ONCE, dato a 30 de septiembre de 2022.
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El trabajo de campo para la realizaciéon de estas entrevistas se desarroll6 entre los
meses de noviembre de 2021 y enero de 2022.

El nUmero de entrevistas alcanzadas fue de 101, distribuidas, en funcién de la edad y
de la condicion visual, de la siguiente manera:

Tabla 1. Reparto muestral en funcién de la edad y la condicion visual

Perfil Porcentaje
18-34 afios 9,9
35-64 afnos 47,5
65-74 ainos 17,8
75 0 mas 24,8
Ceguera total 11,9
Deficiencia visual grave 88,1

Junto con este reparto muestral, ademas se presté atencion a lo siguiente:
= Se buscd que el reparto de entrevistas entre hombres y mujeres fuera equitativo.

= Se busco un reparto de entrevistas equitativo en funcion del entorno en el que
habitaba la persona afiliada (rural o urbano).

e También se tuvo en cuenta en la distribucion muestral el sistema de comunica-
cion utilizado por las personas, de forma que esta recogiera los siguientes por-
centajes muestrales para cada uno de los sistemas de comunicacion utilizados
por las PCS:

e En torno al 50% se comunican en lengua oral de forma expresiva y receptiva,
con distintos niveles de apoyo para la recepciéon auditiva.

« Entorno al 5% se comunican en lengua oral de forma solo expresiva, apoyan-
dose para la recepciéon de los mensajes en sistemas alternativos alfabético-
tactiles: mayusculas en la palma de la mano, sistema dactilolégico, lectura
labial, etc.
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e En torno al 30% se comunican en lengua de signos, en sus diferentes variantes
en funcién del resto visual: dentro del campo visual, apoyada tactilmente, etc.

e El 15% restante pertenece al grupo de PCS que no se comunican o0 se Co-
munican de forma precaria por no tener un sistema estructurado y funcional
de comunicacion. En este ultimo caso, se trata de PCS a las que no se puede
entrevistar directamente y cuya informacién se recogié en otras entrevistas
que se realizaron a familiares y tutores de estos afiliados posteriormente.

Tras el trabajo de campo, el reparto de los 101 afiliados quedd configurado en funcion
del sistema de comunicacion de la siguiente manera:

Tabla 2. Reparto muestral en funcion del sistema de comunicacién

Sistema de comunicacion Porcentaje
Lengua oral expresiva y receptiva 55,4
Lengua oral expresiva y receptiva tactil 3,0
Lengua de signos recepcion visual 19,8
Lengua de signos recepcion con apoyo tactil 10,9
Lengua de signos tactil 8,9
Sin concretar 2,0

Inicialmente, con el tamano muestral definido, no se trataba de conseguir unos resul-
tados con una alta representacion del conjunto de la poblacién con sordoceguera, sino
profundizar en los discursos de las personas de cara a tener una imagen aproximada
de la realidad. No obstante, tras el analisis realizado, se ha observado en los resultados
obtenidos una coherencia interna de los mismos y en comparacion con la poblacién
afiliada en general, que permiten extrapolarlos, si bien con ciertas limitaciones.

Junto a las entrevistas estructuradas a personas con sordoceguera, también se reali-
zaron una serie de entrevistas semiestructuradas tanto para profundizar en los resul-
tados extraidos de las primeras como para contar con el discurso de otros agentes;
en este caso, profesionales dentro del ambito de la sordoceguera.

A continuacion, se presentan los principales resultados agrupados por bloques tematicos.
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3. Principales resultados

3.1. Grado de soledad

La principal conclusion a raiz de los resultados del estudio es la mayor prevalencia de
sentimientos de soledad no deseada entre la poblacién de PCS.

El 59,4% de las PCcS manifiestan haberse sentido solas en algun grado en el ultimo
mes y un 8,9% declaran haberse sentido solas siempre (categoria que sirve de indi-
cador de soledad severa).® El porcentaje total de la poblacion espafiola desciende al
38,8%, vy el del total de las personas afiliadas a la ONCE (en adelante, TPA) al 34,9 %.

Tabla 3. Soledad declarada (%)

Frecuencia de sentimientos de soledad PCS TPA eljr?gglr?éérgl
Siempre 8,9 6,0 3,6
A menudo o la mayor parte del tiempo 9,9 6,4 6,4
Algunas veces 40,6 22,4 28,8
Nunca 40,6 64,9 60,9
NS/NC 0 0,2 0,2

Fuente: encuesta oNCE (n: 1170) / Centro de Investigaciones Socioldgicas (2021) (n: 3097).

En tanto que el concepto de soledad tiene una fuerte carga social negativa, y fruto del
componente de deseabilidad social asociado a ella, muchas personas podrian no reconocer
estos sentimientos de soledad, por lo que el porcentaje de PCS podria ser mayor. En las
PCs, al igual que en otros colectivos (como en el de las personas que viven solas), estas
podrian no sentir tanto la necesidad de ocultar sus sentimientos de soledad en tanto que
es un colectivo en el que se reconoce social y abiertamente que tienen riesgo de sentirla.

No obstante, aunque se dan circunstancias y caracteristicas muy relevantes en el
colectivo —como es la necesidad de utilizar, en muchos casos, recursos humanos y
apoyos comunicativos para superar las barreras que la sordoceguera implica en sus

3 Los resultados presentados en este aspecto difieren ligeramente de los mostrados en el estudio general del total
de personas afiliadas a la ONCE en tanto que, en esta ocasidn, no ha sido necesaria realizar una ponderacién de la
muestra.

Arregui, B., Puig, V., y Romero, E. (2022). Percepcién del sentimiento de soledad por parte del colectivo
de personas con sordoceguera. RED Visual: Revista Especializada en Discapacidad Visual, 80, 9-38.
https://doi.org/10.53094/CGVQ7323.

16



* RED Visual: Revista Especializada en Discapacidad Visual -
*N.c 80 - Diciembre 2022 - ISSN 2660-4485 -

dindmicas diarias— que hacen pensar que la carga social negativa hacia los sentimien-
tos de soledad es menos relevante en comparacion con otros colectivos, dicha carga
social sigue existiendo.

«Hay gente que no manifiesta tanto ese sentimiento de soledad, pero yo sé que estan
solos, pero a lo mejor no lo manifiestan tanto; y hay otras personas que, antes de que
entres por la puerta, ya te lo estan diciendo: "Menos mal que has venido, porque llevo
aqui toda la semana porque no me entero de nada"».

Profesional del ambito de la sordoceguera.

A partir de aqui, las variables analizadas arrojan resultados de interés que analizan este
mayor grado de soledad no deseada, recogiendo aspectos que facilitan la deteccién de
los factores determinantes de su aparicion, asi como los momentos y situaciones en
los que la soledad se hace mas palpable.

Se refleja, asi mismo, en los resultados cudles son las actividades que realizan las
personas sordociegas para afrontar la soledad y las consecuencias que esta tiene en
los distintos ambitos de la vida.

3.2. Variables mas relevantes que inciden en la soledad no deseada

3.2.1. Variables relacionadas con la discapacidad

La gran heterogeneidad del colectivo hace necesario tener en cuenta multitud de
aspectos que pueden ser determinantes en esta discapacidad y que pueden generar
experiencias distintas con la soledad en cada persona. Entre las variables a tener en
cuenta se encuentran:

= El momento en el que aparece la sordoceguera (sordoceguera congénita frente a
adquirida).

e El orden de aparicion de cada una de las pérdidas sensoriales, visual y auditiva, lo
que determinara el sistema de comunicacién utilizado.

= Las caracteristicas de cada una de las deficiencias que se combinan (tipo y grado
de pérdida).
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« El conocimiento por parte del entorno social de la PCS de su sistema de comuni-
cacion.

= La evolucién de cada una de las deficiencias. La progresividad de las pérdidas
sensoriales o su estabilidad repercutira directamente en la necesidad o no de
adquirir o adaptar el sistema de comunicacidon habitualmente utilizado.

= La dependencia o no hacia otras personas para poder comunicarse con el entorno.

e Ambiente estimular, familia y entorno sociocultural.

Aunque todas estas variables no implican necesariamente un mayor 0 menor sen-

timiento de soledad, si inciden en una forma de sentirlo diferenciada, por lo que
repercute en la percepciéon sobre el sentimiento de soledad no deseada.

«No me siento solo ahora. He pasado épocas en que si, sobre todo cuando perdi la
vision, pero ahora no. Estoy tranquilo y estoy bienx.

Persona afiliada adulta con sordoceguera.

3.2.2. Variables relacionadas con la soledad objetiva

El porcentaje de soledad objetiva es pequeino, pocas personas sordociegas viven
solas o estan solas. No obstante, el analisis de esta variable apunta a que quienes
viven solos se sienten mas solos que quienes viven acompanados.

Cabe destacar, sin embargo, que la incomunicacién con las personas de su entorno
lleva a sentimientos de soledad, sobre todo en aquellas que deben utilizar sistemas de
comunicacién no compartidos. Aunque vivan acompafados y no estén solos, el hecho
de que los miembros de su entorno social mas cercano, incluida la familia, solo domi-
nen aspectos muy basicos de la comunicacion que no son plenamente satisfactorios
para la PCS, hace que esta perciba mayor sentimiento de soledad.

Aungue no se ha podido hacer un analisis exhaustivo de si el hecho de vivir solos
es por voluntad propia o por obligacion, ya que la muestra es muy reducida para
ello, son pocas las personas sordociegas, a nivel general, que viven solas.
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Lo mas comun es que las personas con sordoceguera congénita precisen vivir acom-
pafiados con apoyo y supervision. Asi mismo, en el caso de las personas con sordoce-
guera adquirida, el hecho de vivir solo no suele ser una eleccién personal.

Una variable que si muestra que guarda una relacion estadisticamente significativa
con la soledad manifestada de las PCS es el tiempo que pasan al dia solas, de tal
manera que quienes pasan menos tiempo solas sufren menos ese sentimiento de
soledad. Entre quienes pasan menos tiempo solas y quienes lo pasan mas tiempo la
diferencia es practicamente del doble (42,9 % frente al 83,3 %, respectivamente).

Tabla 4. Soledad declarada en funcion de variables relacionadas
con la soledad objetiva (%6)

Perfil Porcentaje
2 0 menos horas solo 42,9
Entre 3 y 8 horas solo 55,3
9 0 mas horas solo 83,3

Fuente: encuesta de la oNCE (n: 101).

3.2.3. Variables sociodemogrdficas

No siendo estas variables determinantes para la aparicion de mayores sentimientos de
soledad entre las PCS, si se aprecia que determinadas variables inciden en una posible
mayor percepcién de soledad, como, por ejemplo, es el caso de la edad. Aunque no se
han encontrado resultados estadisticamente significativos, si se aprecia que, cuando
se van haciendo mayores, se van encontrando dificultades para poder aprender y
hacer uso de nuevos sistemas de comunicaciOn o adaptarse comunicativamente a
su nueva situacién sensorial, lo que supondra menores posibilidades de contacto,
relaciéon social y acceso a la informacion del entorno e interaccion con él.

Igualmente, no se aprecian diferencias significativas en los niveles de soledad debidas
a variables como el sexo o el estado civil.

En cuanto al nivel de formacion alcanzado o la solvencia econémica dentro del hogar,
si se muestran diferencias estadisticamente significativas entre las Pcs, dandose ma-
yores sentimientos de soledad entre las personas con menores estudios y mayores
dificultades econdmicas. Ambos aspectos posibilitan mayores niveles de relaciones
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sociales y acceso a servicios y recursos que, légicamente, podran incidir favorable-
mente para percibir menores sentimientos de soledad, al igual que aquellas PCS que
se hayan podido insertar laboralmente.

Tabla 5. Soledad declarada en funcion de variables sociodemogréficas (%)

Perfil Porcentaje
Hombre 59,2
Mujer 59,6
18-44 afos 55,0
45-64 afnos 53,6
65 0 mas afios 67,4
Sin pareja (solteros, separados, divorciados o viudos) 66,7
Con pareja 48,8
Sin estudios o estudios primarios *49,1
Estudios secundarios o superiores *80,0
Llega con facilidad a fin de mes *53,8
Llega con dificultad a fin de mes *75,9

Fuente: encuesta de la oNCE (n: 101).
* Diferencia estadisticamente significativa.

3.2.4. Variables relacionadas con el ambito social

La mayoria de las PCS (el 56 %) tienen al menos tres o mas redes sociales activas,
mientras que un 12 % solo tiene una; en la mayoria de los casos, los familiares.

Se ha analizado el nimero de redes con las que cuentan las PCS. Sin embargo, la
muestra no es significativa para determinar el grado de efectividad o satisfaccion que
la pertenencia a una o mas redes sociales implica en el caso de la PCS.

Como se ha indicado anteriormente, en muchos casos se da el hecho de que los
miembros de la familia, por ejemplo, solo dominen aspectos muy basicos de la comu-
nicacion con la PCS, siendo, por tanto, una comunicacion elemental, poco profunda y
no gratificante que, incluso, puede producir incomunicacion y malos entendidos.
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«La mayoria de los familiares, en mayor o menor grado, se comunican. Ahora, lo
profundo de esa comunicacion es donde esta ahi el punto de inflexidon, porque para
llegar a decirte: "Hola mama, ;como estas? Bien, pues me voy, me vengo, me voy de
vacaciones, me quedo". Ese tipo de cosas cotidianas que son, bueno, pues, del dia a dia,
que es superficial. Pero otra cosa ya es sentimientos, percepciones, conflictos, malos
entendidos, todo eso. Tratar todo eso es muy complicado».

Profesional del ambito de la sordoceguera.

«Aun teniendo familia, esa comunicacion deja mucho que desear. En muchos casos, [...]
ellos se entienden un poco para lo basico y ya esta, y hay una comunicacién un poco
rudimentaria, muy sencilla, y ahi para la cosa. Pero si hay necesidad, por ejemplo, de
que la persona con sordoceguera vaya a un centro de salud, vaya a un ayuntamiento
o haya algun tema de herencia y tenga que firmar algin documento o, por ejemplo,
bueno, haya algun pleito o algin abogado o algo que, en fin, alguna situacién un poquito
mas compleja, estas personas no acceden a lo que estd ocurriendo. Es que la propia
familia no tiene modo de poder decirle "Pues mira, aqui, en este documento que vas a
firmar lo que quiere decir es esto"».

Profesional del ambito de la sordoceguera.

Los problemas vy las dificultades para llegar a una comunicacién satisfactoria, en la
que la Pcs comprenda, comparta y participe en las distintas redes a las que puede
pertenecer, no arrojan una informacion significativa y relevante para que el nUimero
de redes, asi contemplado, sea determinante en cuanto al sentimiento de soledad.

No obstante, aquellas en las que si se ha podido observar que su pertenencia favorece
unos menores sentimientos de soledad, son: amistades, otras personas afiliadas a
la ONCE vy, principalmente, familiares, siendo esta ultima, con diferencia, la red mas
importante para las PCS y la unica donde el resultado obtenido es estadisticamente
significativo.

Tabla 6. Redes de contacto de las pcs (%)

Red Porcentaje
Familiares 85,1
Amistades 53,5
Profesionales de la oNCE 44,6
Otros afiliados a la oNCE 31,7
Vecinos 15,8
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Red Porcentaje
Compafieros de estudio/trabajo 11,9
Excompafieros de estudio/trabajo 6,9
Otros 28,7

Fuente: encuesta de la oNCE (n: 100).

Tabla 7. Soledad declarada en funcion del contacto con distintas redes (%)

Red Porcentaje
Con contacto con familiares *54,7
Sin contacto con familiares *85,7
Con contacto con amistades 53,7
Sin contacto con amistades 65,2
Con contacto con otros afiliados a la oNCE 56,3
Sin contacto con otros afiliados a la oNnCE 60,3

Fuente: encuesta de la oNCE (n: 100).
* Diferencia estadisticamente significativa.

La familia, por tanto, se muestra como la principal red y apoyo de las PCS, pero
también se ha indicado como el excesivo celo de los familiares hacia estas, en cuanto
a salud o seguridad se refiere, puede estar interfiriendo en distintos ambitos de la
calidad de vida de las personas afiliadas, como es el de la autonomia, el social... Este
celo no es malintencionado, pero provoca efectos negativos en la persona, como
es la dependencia, la pasividad o la inactividad, aspectos que pueden derivar en
sentimientos de soledad.

«También se da el caso de querer proteger tanto que la persona con sordoceguera casi
no tenga esa voluntad de explorar o casi no se le da la oportunidad de equivocarse, de
tener sus propias experiencias. Entonces, bueno, pues si, al final un poco se les limitan
esas experiencias vitales».

Profesional del ambito de la sordoceguera.

Dentro del ambito social, también es importante sefalar el papel que la sociedad o los
«otros» desempefian en el surgimiento de la soledad de las PCS.
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En este sentido, se ha sefialado cobmo las personas sin sordoceguera pueden evitar a
las PCS porque pueden sentir miedo por diferentes motivos:

No saber cd6mo reaccionar o interaccionar con ellas.

e Reparo e impotencia a la hora de comunicarse y relacionarse con ellas, al sentir
inseguridad por no saber cdémo hacerlo.

e Por tener que recurrir al tacto y tener que tocar a las PCS para poder comunicar con ellas.
e Porque no quieran responsabilizarse de las PCS.

e Por considerarlas como personas con comportamientos disruptivos o con un retra-
so evolutivo que no son capaces de manejar.

e Incluso en situaciones en las que la PCS es capaz de comunicarse con una persona
oyente, se da la situacién de que esta ultima prefiere hacerlo con los acompanantes
antes que con la propia PCs.

Aspectos todos ellos que llevan a situaciones que generan discriminacién, sentir el
rechazo de los otros y, por tanto, potenciarse los sentimientos de soledad o la proba-
bilidad de que aparezcan.

«Parece que somos marcianos o algo. Que no mordemos. A lo mejor un dia se dara
cuenta de que no es para tanto y que podemos hablar sin grandes dificultades».

Persona afiliada adulta con sordoceguera.

«Esa es la reaccion mas normal, el no saber como acceder a estas personas, porque
se les dice "Esta es una persona sordociega" vy, claro, dicen "Ay, madre, ¢y ahora qué
le digo yo?, éy como...? iUf! Pero yo es que no sé comunicarme con ella, yo es que...
Pero éle tengo que hablar o qué es lo que le tengo que decir?". Entonces, claro, ese
desconocimiento es general».

Profesional del ambito de la sordoceguera.
«No me gusta ir a veces con mi marido porque todos, por inercia, ven a mi marido;

asi que mi marido fuera, ya voy sola, y es mucho mejor, porque no tienen a quién mas
mirar, pues me miran a mi y nos comunicamos, aunque sea mas complicado».

Persona afiliada adulta con sordoceguera.
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3.2.5. Variables relacionadas con la comunicacion

El lenguaje oral es el sistema de comunicacion mas utilizado por las PCS, y en las que lo utilizan
se detectan menores sentimientos de soledad que en aquellas otras que utilizan la lengua de
signos o sistemas alfabético-tactiles de comunicacion, como el dactilolégico en palma.

Al tratarse de la lengua cultural mayoritaria, las PCS cuya forma de comunicarse es
la lengua oral, aun con las dificultades y barreras comunicativas propias de la sordo-
ceguera, tendran mayores oportunidades de interaccion comunicativa con el entorno.
No obstante, en este sentido hay que tener en cuenta que, en aquellos casos en los
que su audicién les permite comprender mensajes, puede que la persona necesite el
acercamiento del interlocutor, que este eleve la intensidad de la voz o que le hable a
un ritmo mas lento articulando adecuadamente para facilitar que la persona sordociega
comprenda totalmente los mensajes orales (lengua oral adaptada).

Es importante no olvidar que en las personas con problemas de audicion, aunque utilicen
un producto de apoyo auditivo concreto (audifonos, implantes cocleares, etc.), puede
ser que estos les permitan escuchar los sonidos o ruidos del ambiente, que detecten la
presencia a su alrededor de personas hablando o que entiendan determinadas partes
de un mensaje, pero no por ello lleguen a comprender totalmente los mensajes orales,
aspecto que se agrava cuando coexisten dificultades visuales graves.

Por el contrario, y por la misma razon a la inversa, tanto aquellas que se comunican en lengua
de signos como las que requieren el tacto para la comunicacion —incluidas, légicamente,
las que, comunicandose en lengua de signos, requieren del uso de la lengua de signos en
diferentes niveles de apoyo tactil— presentan unos sentimientos de soledad mayores.

El 67,5% de los usuarios de lengua de signos y de sistemas alfabéticos como el dactilo-
l6gico en palma manifiestan mayores sentimientos de soledad frente al 54,1 % que se
comunican en lengua oral. Dato congruente con la exigencia de que el entorno conozca
estos sistemas de comunicacion no mayoritarios para poder comunicar con las PCS.

«[Me siento sola] cuando estoy con personas oyentes que no tienen ganas de hablar
conmigo, que soy signante, y no me hacen ni caso».

Persona afiliada mayor con sordoceguera.
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«Nadie de mi entorno conoce el lenguaje de signos».
Persona afiliada adulta con sordoceguera.

«Necesitan que alguien les aclare un poco la situacion, porque a veces ellos cometen
muchos malos entendidos o la informacién no les llegax».

Profesional del ambito de la sordoceguera.

Un alto porcentaje de personas, el 62,4 %, afirman que su entorno cercano conoce su
sistema de comunicacién. No hay que olvidar que una gran parte de las PCS encues-
tadas afirman que se comunican oralmente. Si acudimos, por ejemplo, solo a quienes
se comunican con lengua de signos o sistema dactilolégico, el porcentaje se reduce
al 37,5%.

Tabla 8. Conocimiento de los sistemas de comunicacion utilizados
por parte de familiares y personas del entorno (%6)

Conocimiento del sistema Porcentaje
Si 62,4
Algunos 27,7
No 7,9
NS/NC 2,0

Fuente: encuesta de la oNCE (n: 101).

Tabla 9. Soledad declarada en funcion del conocimiento de los sistemas
de comunicacion utilizados por parte de familiares y personal del entorno (%)

Conocimiento del sistema Porcentaje

Si 58,7

Algunos/no 65,7

Fuente: encuesta de la ONCE (n: 99).

Un aspecto importante, relacionado con la variable de la comunicacién, que es rele-
vante resefiar, tiene que ver con las dificultades y lo complicado que resulta para el
colectivo mantener conversaciones en grupo:

Arregui, B., Puig, V., y Romero, E. (2022). Percepcién del sentimiento de soledad por parte del colectivo
de personas con sordoceguera. RED Visual: Revista Especializada en Discapacidad Visual, 80, 9-38.
https://doi.org/10.53094/CGVQ7323.

25



* RED Visual: Revista Especializada en Discapacidad Visual -
*N.c 80 - Diciembre 2022 - ISSN 2660-4485 -

Las caracteristicas y heterogeneidad de los sistemas, las necesidades y peculiarida-
des sensoriales (visuales y auditivas) de cada una de las personas, hacen que, la gran
mayoria de las veces, necesitan que la comunicacion se realice de una manera indivi-
dualizada. Cuando se celebran actos, comunicaciones grupales o asambleas genera-
les, es necesario contar con profesionales competentes en sistemas de comunicacion
(guias-intérpretes) para facilitar la recepcion y comprension de los mensajes, ademas
del establecimiento de turnos, siempre considerando de manera individual sus necesi-
dades y peculiaridades comunicativas. (Puig, 2017, p. 77).

3.2.6. Variables relacionadas con el uso de las nuevas tecnologias

El uso de las nuevas tecnologias —especialmente aquellas que permiten la comuni-
cacion a distancia, como, por ejemplo, el teléfono mavil y el WhatsApp— contribuye
a disminuir los sentimientos de soledad para todas aquellas PCs que las utilicen. El
72,5% de los que no las utilizan manifiestan tener mas sentimientos de soledad frente
al 50,8 % de las que si las utilizan. De este Ultimo porcentaje, el 86,7 % afirman que
estas les aportan posibilidades de relacionarse y comunicarse con otras personas.

«Gracias a las tecnologias me puedo relacionar con las personas y hacer muchas
gestiones onlinex».

Persona afiliada mayor con sordoceguera.

«Si me quitan la tecnologia, me quedo solo».
Persona afiliada adulta con sordoceguera.

Cuando no se puede acceder a la comunicacion telefonica convencional por los proble-
mas auditivos y no se puede acceder a la informacidén grafica y visual de las pantallas
por los problemas visuales, utilizar los medios tecnolégicos, ordenador, smartphone,
para poder comunicar a través de internet gracias a las adaptaciones tiflotécnicas
puede suponer el Unico medio de comunicacion no presencial con personas para las
que se requeriria del tacto y la presencialidad. Por tanto, «podemos decir que gracias
a las nuevas tecnologias y a sus correspondientes adaptaciones tiflotécnicas, para
muchos sordociegos es posible la comunicacién a distancia» (Arregui et al., 2004,
p. 487).

Las PCS que menos sentimientos de soledad declaran, desde el conjunto de los fac-
tores comunicativos y de uso de las nuevas tecnologias, son aquellas que, ademas
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de utilizar como sistema de comunicacion la lengua oral, utilizan también las nuevas
tecnologias como recurso comunicativo.

3.2.7 Variables relacionadas con el entorno

Se ha observado que quienes viven en poblaciones pequefias o0 muy grandes muestran
unos niveles de soledad menores, pero la diferencia no es estadisticamente signifi-
cativa. No obstante, en poblaciones muy pequefas, los recursos y posibilidades de
poder relacionarse con otras PCS 0 que compartan sus sistemas de comunicacion y la
disponibilidad de recursos si inciden en los sentimientos de soledad.

La relacidon con el exterior del hogar se muestra como un indicador bastante fiable
de sentimientos de soledad, en tanto que quienes no suelen salir de casa, quienes
encuentran dificultades para hacerlo o quienes no salen tanto como les gustaria mues-
tran un mayor porcentaje de sentimientos de soledad declarada y, en esta ocasion, las
diferencias si que son estadisticamente significativas.

Tabla 10. Soledad declarada en funcion de distintas variables relacionadas con el entorno (%)

Sistema Porcentaje
10000 o menos habitantes 50,0
10001 - 200000 habitantes 67,5
200001 o mas habitantes 56,1
Suele pasar el dia sin salir de casa *73,8
No suele pasar el dia sin salir de casa *48,3
Encuentra dificultades para salir de casa *72,2
No encuentra dificultades para salir de casa *45,5
Le gustaria salir mas a menudo de casa *72,7
No le gustaria salir mas a menudo de casa *42,2

Fuente: encuesta de la oNCE (n: 101).
* Diferencia estadisticamente significativa.

3.3. Percepcion por parte de las PCs de una mayor soledad

Ademas de los aspectos antes analizados, existen determinadas situaciones y mo-
mentos en los que las PCS declaran sentirse mas solas.
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De forma general, las PCS manifiestan tres contextos donde este sentimiento se agudiza:

= Cuando se encuentran enfermos.
e Los fines de semana.
e Por la noche.

Todas estas situaciones tienen en comun la falta o dificultad comunicativa para resol-
ver o gestionar situaciones que puedan provocar indefension o vulnerabilidad, donde
no se dispone de posibles apoyos comunicativos que le ayuden a solventar determi-
nadas circunstancias y situaciones imprevistas que puedan surgir en estos contextos:
situaciones de urgencia médica, imprevistos en la calle o en el hogar, etc.

«Cuando me he sentido enfermo o en momentos en que no puedo comunicarme y no
me explican las cosas».

Persona afiliada mayor con sordoceguera.

También se sefalan las reuniones como un momento en el que pueden surgir senti-
mientos de soledad como consecuencia de la confluencia de distintos factores (sistema
de comunicacion, niumero de personas, ruido, iluminacion) que dificultan la relacién
e integracion comunicativa en el grupo. Es en estas situaciones donde se hace mas
palpable la afirmacién «puedes estar rodeado de personas, pero sentirte solo>».

«Si esta oscuro, mucho ruido, mi marido hablando con gente o estamos en una comida,
entonces no me entero al 100 %».

Persona afiliada adulta con sordoceguera.

«Diferentes situaciones sociales, familiares, que hacen que se encuentren solos y aisla-
dos, aunque fisicamente estén con otras personas, pero no se comunican con la persona
sordociega».

Profesional del ambito de la sordoceguera.

También la situacion excepcional vivida por la pandemia se ha sefialado como gene-
radora de sentimientos de soledad. Las limitaciones para entrar en contacto con el
resto de personas, agudizadas por la necesidad y a la vez imposibilidad de utilizar el
tacto para comunicar o, en su defecto, una mayor cercania fisica; el confinamiento en
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el domicilio; el uso de mascarillas que limitan la recepcién del mensaje del otro, tanto
visual como auditivamente; la ruptura con los habitos cotidianos..., son todos ellos
aspectos que han dificultado o impedido la comunicacion con los demas tanto como a
las PCS les hubiera gustado.

«La pandemia ha afectado a este colectivo también especialmente, porque, si ya por sus
propias caracteristicas ese aislamiento se da, cuando ademas ha habido esta falta de
contacto de unos con otros, ellos la han vivido especialmente. [...] Entre las mascarillas,
entre el no tocarse demasiado, la distancia, estas personas, en las que el tacto es
fundamental para poder acceder a todo, lo han vivido, claro, especialmente mal».

Profesional del ambito de la sordoceguera.

También se ha querido llamar la atencidon sobre las PCS que viven en residencias.
Distintos factores que favorecen el surgimiento de la soledad no deseada convergen
en un centro residencial, factores como:

El hecho de que las personas residentes sean sacadas del entorno que conocen y
al que estan habituadas.

La modificacion obligatoria de los habitos de la persona al entrar en la residencia.

El equipo profesional de los centros residenciales, aunque haya recibido formacion
basica para comunicarse con la PCS, en la mayoria de ocasiones no dispone del
tiempo, ni dedica el esfuerzo diario que su atencién requiere.

Los compafieros residentes de la PCS, en general, tampoco son capaces de adap-
tarse comunicativamente para poder interaccionar adecuadamente con ella.

No se cuenta con todas las horas necesarias de apoyos comunicativos para dar
respuesta efectiva, en el entorno residencial, a las grandes necesidades que en
este ambito puede plantear la PCS.

Hay que considerar también que son espacios, por lo general, mas amplios que los
de los domicilios particulares donde vivian y, por tanto, mas dificil de controlar lo
qgue sucede en ellos cuando no cuentas con la informacién que aportan los sentidos
de la distancia (visual y auditivo).
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«Y en las residencias, la comunicacién con técnicos, con mas personas residentes, ¢es
mas limitada? Nada. Es inexistente. No es limitada, es inexistente, porque las personas
mayores ya no tienen esa capacidad de aprendizaje para poder aprender a comunicarse
con otra persona mayor, y encima, sordociega, [...] te acostumbras. Yo creo que te
resignas, fijate, te resignas a que, bueno, a que nadie te habla, a que solo mas o menos
ya vas calculando por la hora que es que te toca pues comer o merendar o siesta, la vida
en las residencias se reduce mucho».

Profesional del ambito de la sordoceguera.

3.4. COmo afrontan las pcs la soledad

Salir a la calle se ha sefialado como la principal actividad realizada por parte de las
personas afiliadas para combatir la soledad, pero esta actividad la realizan en mayor
medida quienes declaran no sentirla que quienes si lo hacen (46,3 % frente al 31,7 %,
respectivamente).

La posibilidad o no para salir de casa estara supeditada al grado de autonomia general
de la persona, no solamente en lo referente al grado de autonomia en los despla-
zamientos, sino que, en todo su funcionamiento vital y comunicativo, disponga del
suficiente grado de desenvolvimiento general que se lo permita. Por ejemplo: puede
salir de casa, pero si no tiene forma de comunicarse con los demas, recursos perso-
nales que le permitan afrontar determinadas situaciones y gestiones o la posibilidad
de participar y realizar actividades comunicativamente accesibles para ella, quedaran
limitadas las posibilidades de salir de casa, no podra o no vera satisfactorio el hacerlo
Y, €en consecuencia, poder afrontar la soledad que pueda sentir.

Otras actividades que se sitlan en primer lugar son la lectura, navegar por Internet
o por las redes sociales, llamar a o hablar con algun conocido y ver la television, una
pelicula o una serie. En estas actividades, salvo en la Ultima, las personas que no sien-
ten soledad las realizan en mayor proporcidon que quienes si la sienten, especialmente
en el caso de navegar por Internet y las redes sociales (actividad a la que acude un
36,6 % de personas del primer grupo frente al 15% del segundo), siendo esta la Unica
actividad donde hay una diferencia estadisticamente significativa.

Las dificultades que plantea la sordoceguera para acceder a la informacion de
forma general y la desconexidon que provoca con el entorno se pueden paliar en
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alguna medida cuando se accede a estas actividades, porque se pueda disponer
de restos sensoriales que lo permitan o se tengan la habilidad y los recursos
accesibles que lo faciliten. Esta situacidn no siempre esta al alcance de todas las
PCS, aun contando con el aspecto facilitador para combatir la soledad que estas
actividades puedan aportar.

3.5. Consecuencias de la soledad

Se observa una relacion entre los sentimientos de soledad manifestados y la satis-
faccion con distintos ambitos de la vida, de tal manera que quienes se sienten solos,
se sienten mas insatisfechos en todos los ambitos: vida en general, situacion familiar,
relaciones sociales y salud.

A pesar de esta relacidén, no se puede asegurar que la soledad sea la causante de la
insatisfaccion, puesto que podria hacerse una interpretacion a la inversa (es decir, ser
la insatisfaccion la que provoca los sentimientos de soledad). La sordoceguera es una
discapacidad tan compleja y son tantas las barreras que impone a la persona, que es
complejo identificar y aislar ambos aspectos de forma clara.

Tabla 11. pcs insatisfechas con distintos aspectos de su vida en funcion
de si manifiestan sentirse solos o no (%)

Sistema Se sienten solos NO se sienten solos
Insatisfechos con su vida en general 25,0 2,4
Insatisfechos con su situacion familiar 26,7 12,2
Insatisfechos con sus relaciones 28,3 2,4
Insatisfechos con su salud 53,3 29,3

Fuente: encuesta de la oNCE (n: 101).

La inactividad y la pérdida del sentido de la vida son otras de las consecuencias de
la soledad. Muchas veces, esta inactividad viene agravada por las dificultades o ba-
rreras que puede encontrar la persona para hacer o participar en cualquier actividad.
También manifiestan especialmente los problemas para salir de casa (un 83,9% de
las personas que no salen de casa y les gustaria hacerlo mas a menudo encuentran
dificultades para ello). Ambas son situaciones igualmente complejas de identificar,
bien como consecuencias de la soledad o bien como causa de la misma.
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La persona se siente sola y puede percibir que si sale al exterior o realiza cualquier
actividad fuera de casa, eso no le va a poder aportar experiencias que le alivien esa
soledad, ya que la percepcion de las barreras y dificultades de relacion y comunicacién
gue se va a encontrar no se lo va a facilitar:

Es muy probable que se vean inmersos en situaciones totalmente desconocidas y fuera
de su control, sin saber lo que pasa, aunque les afecte directamente, por lo que, en to-
dos los casos, existe la necesidad de solicitar ayuda y preguntar, situacion que, aunque
requiere un entrenamiento previo para cada situacion concreta, es muy dificil, al no ver
ni oir al interlocutor (Arregui, 2011).

«Son tantas las limitaciones que hay, que a veces ellos las ven como infranqueables.
Entonces, si no es con ayuda, es muy dificil que puedan poder participar, que puedan
sentirse bien, sentirse personas. Entonces, todos esos sentimientos negativos es algo
que esta muy presente, vamos, que es facil que esté muy presente en ellos. [...] Puede
haber personas que si que pidan ayuda, otras que, bueno, como un poco que tiren la
toalla porque, al final, son tantas las dificultades que encuentran en su dia a dia que,
bueno, o alguien descubre que tienen esas necesidades y que estas personas existen o,
si no, lo pasan muy mal».

Profesional del ambito de la sordoceguera.

3.6. Necesidades en cuanto a la soledad

Los resultados mas significativos en cuanto a las necesidades que plantean las PCS
que se sienten solas estan relacionados con la posibilidad de poder disponer de al-
guien con quien poder hablar y aquellas relacionadas con la posibilidad de poder salir
de casa de cara a la realizacion de algun tipo de actividad, como, por ejemplo, las
relacionadas con el ocio y el tiempo libre.

Respecto a la posibilidad de disponer de alguien con quien hablar, se vuelve a destacar
la falta de relaciéon directa de esta posibilidad con la soledad objetiva, es decir que la
PCS pueda comunicarse porque pueda salvar todas las barreras que se lo permitan y ya
comentadas. El 81,7 % declara que les gustaria tener a alguien con quien poder hablar.

Algo parecido se puede interpretar del dato que arroja la importancia de poder salir
de casa y participar en otras actividades para no sentirse solo, en el sentido de
poder disponer de esos apoyos que se lo permitan, fundamentalmente, al compartir
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el mismo sistema de comunicacion de la PCS. El 78,9% de quienes se sienten solos
les gustaria contar con alguien que los acompanara fuera de casa.

«Me gustaria salir cada dia con alguien, pero con el que poderme comunicars».
Persona afiliada adulta con sordoceguera.

Muchos otros aspectos estan presentes igualmente y, aunque menos significativos,
también tienen incidencia y visibilizan necesidades que también influyen sobre un
mayor sentimiento de soledad aunque en menor medida, como poder tener acompa-
Namiento en casa o que la ONCE esté mas pendiente de los afiliados, que se situan en
un segundo nivel, mas alejado de las otras dos necesidades sefialadas (con porcentajes
del 59,3% vy el 54,4%, respectivamente).

En este ultimo aspecto, destacar que a la pregunta de si les gustaria que desde la
ONCE estuviesen mas pendientes de ellos, el 40,6% ha sefialado que si, frente a la
mayoria que sefala que no (53,5%) y un 5,9% que no sabe. El alto porcentaje de
PCS que manifiestan que no querrian que desde la ONCE estuviesen mas pendientes
de ellas sefiala, entre los motivos, que ya la ONCE esta suficientemente pendiente de
ellos y que, incluso, si lo estuvieran mas, podrian sentirse agobiados, pero también
porgue consideran que son muchas las personas que tienen que ser atendidas y no se
puede hacer una atencién constante.

«Creo que ya estan pendientes, y si necesito alguna cosa llamo a la agencia para que
me orientenx».

Persona afiliada adulta con sordoceguera.

«Creo que somos muchos y no se puede estar pendientes de todos constantemente».
Persona afiliada mayor con sordoceguera.

No obstante, el 66,3% de las personas encuestadas realizaron alguna sugerencia
para combatir la soledad dentro del colectivo de PCS desde la ONCE.

Entre las sefialadas, destaca especialmente el refuerzo del servicio de mediacién, aso-
ciandose la soledad de las PCS especialmente a las barreras comunicativas existentes
para relacionarse con el resto de las personas. Sin embargo, también se advierte de la
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necesidad de no depender de los mediadores y de adquirir herramientas que permitan
a las PCS ser mas independientes y autbnomas.

También aspectos como disponer de un mayor niumero de actividades de ocio adap-
tadas y en las que poder relacionarse con otras personas afiliadas o contar con un
voluntariado preparado y conocedor de los sistemas de comunicacion alternativos se
sitian entre las principales sugerencias.

4. Conclusiones

A modo de conclusidn, se relacionan a continuacion algunas ideas extraidas del estudio
y sus resultados y que deberan ser tenidas en cuenta a la hora de abordar la soledad
no deseada en el colectivo de las PCS:

= EI 59,4% de las PcS manifiestan haberse sentido solas en algin grado en el dltimo
mes (porcentaje bastante superior al del TPA, situado en el 34,9%, y al de la
poblacién en general segun el Centro de Investigaciones Socioldgicas, que alcanza
el 38,8%) y un 8,9% declaran haberse sentido solas siempre (frente al 6% del TPA
y el 3,6% de la poblacion en general).

» Dada la heterogeneidad del colectivo y la gran cantidad y variabilidad de factores,
tanto ambientales como personales, que confluyen en las personas con sordoce-
guera, no se puede hablar de un unico tipo de soledad. Se ha observado que la
soledad es distinta en funcién de la edad de la persona, del entorno en el que viva,
de la etapa de la vida en la que surge la discapacidad, de las caracteristicas de
cada una de las perdidas sensoriales y su desarrollo formativo y/o profesional, del
sistema de comunicacion que utilice, de sus recursos y caracteristicas personales,
etc. Por tanto, no debe disefiarse una Unica estrategia general para todo el colec-
tivo de afiliados con sordoceguera, aunque para todas ellas si se deba tener en
cuenta que se parte de una menor cantidad de posibles oportunidades de relacién
comunicativa y social satisfactorias.

e La posibilidad de salir de casa cuando uno lo desea permite a la persona, ademas
de poder acudir a algun sitio para relacionarse o distraerse, acudir para realizar sus
gestiones y tener un sentimiento de control sobre su propia vida, de ser autbnomo
y no depender de terceros.
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= Por el contrario, la dificultad de salir de casa va unida, ademas de a la complejidad
en desplazarse, a la incertidumbre de si va a poder comunicarse para solventar
los problemas que le puedan surgir en el trayecto o en las actividades que precise
resolver. El sentimiento de dependencia provocado por tener que esperar a contar
con alguien para salir a la calle, realizar la compra, ir al médico, al banco, etc.,
repercute en la sensacion que puede tener sobre el control de su propia vida y en
la percepcion de sentimientos de soledad.

e Se identifican determinados perfiles que justifican el dato general de una mayor
prevalencia de los sentimientos de soledad en el colectivo, en los que, en general,
se sienten mas solos:

« Las PCS que tienen que recurrir a sistemas de comunicacion alternativos y, en
especial, si requieren el apoyo o uso del tacto para su utilizacion.

e Las que no cuentan con apoyo familiar.
< Quienes han pasado menos tiempo en la etapa educativa.

= Las que no tienen solvencia econdmica y tienen por ello mayor dependencia de
personas de su entorno mas cercano.

e Las que no pueden realizar actividades fuera de casa, aprovechar los recursos
del entorno, salir a la calle o encuentran dificultades para hacerlo, especialmen-
te comunicativas.

e Por otra parte, se identifican perfiles en los que, a pesar del dato general de una
mayor prevalencia de los sentimientos de soledad en general, se sienten menos
solos:

e Las PCS que se comunican en lengua oral, aun contando con las dificultades
para su utilizacion de forma normalizada, tanto expresiva como receptivamente.

 Aquellas con mayor nivel de estudios.

= Las que tienen solvencia econdmica y, por ello, menor dependencia o bien estan
integrados laboralmente.
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Las que cuentan con apoyo familiar.

Las que utilizan las nuevas tecnologias y son usuarias habituales de las mismas
para acceder a la informacion del entorno y a la comunicacion a distancia como
alternativa compensatoria de la falta de contacto personal debido a las dificul-
tades comunicativas inherentes a la sordoceguera.

Las que habitualmente realizan actividades fuera de casa.

Hay variables que, pudiendo no influir directamente en el hecho de sentir una
mayor o menor soledad, si que repercuten en el tipo de soledad que la persona
puede experimentar. Al respecto cabe destacar:

La edad: todas las personas, independientemente de su edad, pueden sentir
soledad, pero hay factores que suelen estar asociados a etapas vitales concre-
tas (los estudios, la busqueda de empleo, la jubilacién, la pérdida de la pareja,
el sindrome del nido vacio...) y, en funcién de estos, se estaria hablando de
soledades distintas y, por tanto, de un abordaje diferenciado.

La etapa vital en la que ha surgido la sordoceguera: variable en la que se
entrelazan tanto las habilidades y capacidades sociales adquiridas como las
oportunidades de interactuar y comunicar con otras personas o con el propio
ajuste a la sordoceguera.

El tamafio de poblacion: en poblaciones reducidas, la soledad se vincula con
la falta de disponibilidad de servicios y las dificultades (de tiempo, personas
0 recursos) para trasladarse a otras poblaciones en las que se podrian recibir
estos. Asi mismo, en el caso de la sordoceguera, en las poblaciones mas pe-
queifas es dificil encontrar personas con el mismo perfil, lo que aumenta los
sentimientos de incomprension y soledad, sin la pertenencia a ningun grupo de
referencia. Por el contrario, en las poblaciones grandes, la soledad se asocia
con la individualidad de la sociedad y con la falta de una red social intima.

No obstante, no debe focalizarse la atencidn en grupos especificos, si bien se pue-
den sefalar grupos prioritarios en los que todos estos factores inciden con mayor
frecuencia y, por tanto, pueden ser mas propensos a sentir soledad, como, por
ejemplo, las personas muy mayores o aquellas que requieren en mayor o menor
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medida el uso del tacto para comunicar, asi como las personas con sordoceguera
total o sin restos funcionales ni visuales ni auditivos.

- Especial mencién debe hacerse de las personas que viven en centros residenciales,
personas que, habitualmente, han abandonado sus hogares vy, por tanto, estan ale-
jadas de su entorno y encuentran distintas barreras y dificultades para relacionarse
e interactuar con profesionales y el resto de residentes o con su circulo de conocidos
mas allad del centro residencial, personas que, en muchas ocasiones, si no es por la
intervencién de un mediador no pueden comunicarse con las personas que les rodean.

- La fuerte estigmatizacion que tiene en la sociedad el concepto de soledad lleva a
que, en muchos casos, quienes la sienten no la manifiesten o caen en un proceso
de desempoderamiento e inactividad. En el colectivo de las PCS, la deseabilidad
social respecto a la soledad —que lleva a no reconocer que se sienten solas— pue-
de ser menos apremiante que en el resto de la sociedad, puesto que, socialmente,
las PCS son identificadas como una poblacion especialmente sensible y vulnerable
a esta problematica, pero, aun asi, dicho componente de deseabilidad también
existe y, por ello, es preciso luchar contra el estigma y los estereotipos asociados
a la soledad, sin dramatizarla y empoderando a las personas que se sientan solas
de cara a que se manifiesten, opinen y participen.

e Como ya se ha sefalado, el aspecto fundamental a tener en cuenta en el colectivo
de las PCS es la comunicacién. Mas del 80% de las personas encuestadas sefialan
que tienen dificultades para comunicarse, no teniendo practicamente interlocuto-
res con los que poder comunicarse y personas con las que hablar. Las barreras que
puedan existir para relacionarse con el entorno no solo limitan la actividad de las
PCS, sino que, ademas, favorecen claramente el surgimiento de la soledad no de-
seada. Por ello, una de las principales demandas y necesidades identificadas es la
de disponer de mediadores y guias-intérpretes, asi como de actividades accesibles
comunicativamente para este colectivo.
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