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Resumen

La sordoceguera es una discapacidad sensorial muy poco conocida que consiste en la pérdida simultanea de
vision y audicion. No es una enfermedad, sino una discapacidad consecuencia de mudltiples patologias:
enfermedades de origen genético, prematuridad, enfermedades infecciosas, traumatismos, etc.

Es una discapacidad invisible, en parte, porque existe la tendencia a identificarla con condiciones mas
conocidas. Desde la FESOCE (Federacion Espafiola de Sordoceguera) se realizan, entre otras, actuaciones
para visibilizar al colectivo de personas con sordoceguera. Dentro de estas actuaciones se enmarca la iniciativa
pionera en Espafia “Bastén blanco y rojo”. Este bastdn distingue a las personas con sordoceguera usuarias de
baston de las personas ciegas que usan baston blanco. En nuestro trabajo presentamos esta iniciativa que
lidera la FESOCE desde 2015 y que pretende extenderse no sélo a Espafia, sino a Europa y a nivel mundial.

Palabras Claves

Sordoceguera — Bastén blanco y rojo — Orientacion y Movilidad

Resumo

A surdo-cegueira é uma discapacidade sensorial muito pouco conhecida que consiste na perda simultanea da
visdo e audigdo. Nao é uma enfermidade, mas uma consequéncia de multiplas patologias: enfermidades de
origem genética, prematuridade, enfermidades infecciosas, traumatismos, etc.

E uma discapacidade invisivel, em parte, porque existe a tendéncia a identificar-la com condicdes mais
conhecidas. Desde a FESOCE (Federagéo Espanhola de Surdo-cegueira) se realizam, entre outras, atuagdes
para viabilizar ao coletivo de pessoas con surdo-cegueira. Dentro destas atuagdes, na Espanha, se destaca a
iniciativa pioneira do “Bastado branco e vermelho”. Este bastao distingue as pessoas com surdo-cegueira como
usuarias de bastdo das pessoas cegas que usam bastdo branco. Em nosso trabalho, apresentamos esta
iniciativa que lidera a FESOCE desde 2015 e que pretende estendesse ndo em solo espanhol, mas a Europa e
a nivel mundial.

Palavras-Chaves
Surdo-cegueira — bastao branco e vermelho — Orientagédo e Mobilidade
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Introduccién

La FESOCE (http://fesoce.org/) es una entidad sin animo de lucro cuyo ambito de
trabajo es la sordoceguera. Su razén de ser es el bienestar y la igualdad de oportunidades
para las personas que padecen esta discapacidad asi como la ayuda a sus familias. Sus
entidades miembro, principales conocedoras de los usuarios realizan, con el soporte de la
Federacion Espafiola de Sordoceguera, las acciones de orientacién, atencion directa e
intervencion asistencial.

Las actividades de la Federacion van encaminadas a procurar la maxima autonomia
personal a las personas con sordoceguera, asi como a facilitar su integraciéon familiar,
educativa y social. Asimismo se asesora a las familias en todos los aspectos relacionados
con la atencion, cuidado y defensa legal de una persona con sordoceguera.

En el plano institucional una de las funciones de la FESOCE es sensibilizar a las
instituciones publicas y a las instancias ejecutivas y legislativas sobre la sordoceguera, las
personas que la padecen y sus necesidades especificas. Y en el plano social, informar y
sensibilizar a la poblacién en relacion con la sordoceguera y las limitaciones que comporta,
asi como los recursos que requiere atender a las personas que la padecen. Promoviendo
la eliminacion de las barreras comunicaciéon y de movilidad, facilitando la integracién de las
personas con sordoceguera y apoyando su participacion social.

Dentro de estos objetivos generales de la Federacion se enmarca el proyecto
“Orientacion y Movilidad para personas con sordoceguera”, dentro del cual se desarrolla la
iniciativa “Bastén blanco y rojo”. Veremos a continuacion algunos aspectos generales sobre
la sordoceguera para pasar a continuacion a presentar esta iniciativa pionera en Espana.

La Sordoceguera

La sordoceguera es una discapacidad sensorial Unica consistente en la pérdida
simultaneade vision y audicion (Mcinnes, 1999). No implica necesariamente la pérdida total
de ambos sentidos pudiéndose mantener restos visuales y/o auditivos. Se han propuesto
para esta discapacidad distintos términos alternativos como, “discapacidad sensorial dual”
o “discapacidad multisensorial” (Farrell, 2006; Antoranz, Villalba, 2010; Garcia-Moya, 2013;
Lieberman, Ponchillia, Ponchillia, 2013).

Es una condicién minoritaria con una prevalencia inferior al 5%, siendo mas
frecuente entre las personas de avanzada edad que entre los jovenes. Es una condicién
heterogénea que varia mucho en funcién del momento de aparicion, del grado de deterioro
visual y auditivo, de la modalidad de comunicacion, del apoyo social, de la etiologia médica
y del numero y la gravedad de comorbilidad.

La Comisién Europea financio el proyecto Indicadores Europeos de la Sordoceguera
de la European Deafblind Network (EDbN). Desarrollado entre el 2012 y el 2014, fue el
primer estudio sobre la sordoceguera a escala europea y aportd datos reveladores sobre el
colectivo: en Europa el numero de personas con sordoceguera es de aproximadamente el
0,2 % de la poblacion con edad inferior a los 65 anos y del 2% entre las personas a partir
de los 65. Podria haber hasta 3 millones de personas con sordoceguera en Europa. En
Espaia, sin incluir Cataluiia, con una poblacion total de 39.493.930 se estima que existen
200.959 personas sordociegas. Por su parte, en Catalufia habrian 38.010 personas con
sordoceguera dentro de una poblacion de 7.565.603 habitantes (Jarrold, 2014).
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La sordoceguera esta contemplada en Espana en la ley 27/2007, de 23 de octubre
(BOE num. 255, de 24/10/2007) por la que se reconocen las lenguas de signos espafolas
y se regulan los medios de apoyo a la comunicacioén oral de las personas sordas, con
discapacidad auditiva y sordociegas. Se define a las personas con sordoceguera como

“aquellas personas con un deterioro combinado de la vista y el oido que
dificulta su acceso a la informacion, a la comunicacion y a la movilidad. Esta
discapacidad afecta gravemente las habilidades diarias necesarias para una
vida minimamente auténoma, requiere servicios especializados, personal
especificamente formado para su atencién y métodos especiales de
comunicacion.”

En funcion del momento de aparicion de la discapacidad se definen dos tipos de
sordoceguera: la sordoceguera congénita y la adquirida (Tamayo Fernandez, Bernal
Villegas, 1998; Moreno Garcia, Martin Martos, 2013; Lopez, 2016).

Se habla de sordoceguera congénita cuando la sordera y la ceguera son de
nacimiento, o bien cuando le sobrevienen a la persona antes del desarrollo del lenguaje
(sordoceguera prelocutiva). Se habla de sordoceguera adquirida cuando la sordera y la
ceguera aparecen después del desarrollo del lenguaje (sordoceguera postlocutiva). Las
personas con sordoceguera congénita han de desarrollar el lenguaje y las habilidades de
comunicacion sin visidon ni audicién, mientras que las que padecen sordoceguera adquirida
deben mantener el lenguaje y las habilidades de comunicacién adquiridas.

Dentro de la definicion de sordoceguera de la ley de 2007, también se incluye a
personas con restos visuales y/o auditivos y con otras discapacidades anadidas. Se las
considera sordociegas por el impacto negativo de la pérdida sensorial dual, dado que ni la
audicion puede compensar una mala visiéon ni la visidbn una mala audicién en términos de
comunicacion y de interaccion social.

El colectivo de personas con sordoceguera es enormemente diverso. Cada caso es
diferente y unico. Lo que determinara el tipo de sordoceguera, junto a la edad de aparicion,
es la combinacion de varios factores (Lopez, 2016):

1. Tipo de pérdida visual y auditiva. Es diferente ser totalmente ciego y tener restos
auditivos, o ser totalmente sordo y tener restos visuales, o tener restos de los dos sentidos.
Varian el tipo de habilidades y el tipo de ayudas necesarias.

2. Discapacidades y problemas médicos afadidos. Generalmente en los casos de
sordoceguera congénita hay dificultades anadidas. En estos casos es habitual la presencia
de complicaciones médicas, y de discapacidad fisica o intelectual.

En funcién de si la pérdida sensorial dual es congénita o adquirida, se pueden

identificar cinco subgrupos de sordoceguera, basados en los restos sensoriales y el
momento de aparicién de cada pérdida (Tabla 1).

DRA. BEGONA TORRES GALLARDO / LIC. RICARD LOPEZ MANZANO
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Subgrupos de sordoceguera Audicién Vision
1. Sordoceguera congénita
2. Sordera congénita y ceguera adquirida
3. Sordera adquirida y ceguera congénita
6. Sordoceguera adquirida (identificada < 65 anos)
5. *“Gerontosordoceguera”. Sordoceguera adquirida
asociada con la edad (identificada > 65 afios)
C: pérdida congénita; A: pérdida adquirida

Tabla 1
Subgrupos de personas con sordoceguera

>z > 00
> |> 0> 0

Las personas con sordoceguera congénita tendran poco o ningun lenguaje formal y
una comprension del mundo muy limitada ya que no han tenido nunca la oportunidad de
ver/oir otras personas y las cosas que suceden a su alrededor. En estos casos, el retraso
en el desarrollo de la comunicacion en nifios y adultos se caracterizar generalmente como
severo.

En cambio, las personas con sordoceguera adquirida (subcategorias 2-5 de la tabla
1) tendran la ventaja de recordar lo que han visto u oido y habran podido aprender el
lenguaje oral o signado (subgrupo 2 de la tabla 1). Una persona con sordoceguera adquirida
tiene un cierto conocimiento del mundo, mas o menos en funcién de la edad de aparicion,
lo que significa que, en principio, puede adaptarse al entorno. Con la accesibilidad
adecuada, el aprendizaje de formas complementarias de comunicacion y la ayuda de
ciertos dispositivos, estara en condiciones de asumir las actividades de la vida diaria de
forma relativamente independiente.

El sistema de comunicacién de una persona con sordoceguera adquirida varia en
funcién de cada caso. Una audicion o vision funcionales son importantes para desarrollar y
mantener la comunicacion. Las personas sordas con vision funcional suelen emplear la
lengua de signos, mientras que las que tienen audicion funcional utilizan la lengua oral
(Tamayo Fernandez, Bernal Villegas, 1998; Lépez, 2016).

La sordoceguera a menudo, es causa de barreras en el lenguaje, la comunicacion,
el acceso a la informacion, la movilidad y la interacciéon social, lo que puede conllevar
nuevos problemas relacionados con la salud. Algunas de las consecuencias conocidas son:
alto riesgo de depresion, deterioro cognitivo, trastorno del desarrollo y trastornos
psicologicos (Farrel, 2006; Du Feu, Chovaz, 2014; Lépez, 2016).

Existen basicamente dos perfiles profesionales especificos para la atencion a las
personas con sordoceguera: el guia-intérprete de lengua de signos y el mediador en
sordoceguera. Estos profesionales precisan trabajar en una proporcion de un profesional
para cada usuario con sordoceguera (ratio 1:1).

El guia-intérprete ejerce de traductor entre la persona con sordoceguera adquirida
y el entorno, facilitando la comunicacion y la interaccién con las demas personas. El rol de
este profesional es totalmente neutral, y se centra en traducir las informaciones,
describiendo el entorno y ejerciendo de guia (Joffee, 1999; Lieberman, Ponchillia,
Ponchillia, 2013; Lopez, 2016).
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El mediador en sordoceguera, en inglés intervener o intervenor, es un profesional
especificamente formado para este tipo de discapacidad. Conoce la lengua de signos y
otros medios y sistemas de comunicacion. Conecta a la persona con sordoceguera con el
entorno y procura conseguir su desarrollo personal. Provoca oportunidades de aprendizaje
y vinculacién adaptadas a las capacidades y los intereses de la persona. En oposicién al
rol neutro del guia-intérprete, el mediador crea un vinculo personal con cada usuario
(Mcinnes, 1999; Lieberman, Ponchillia, Ponchillia, 2013; Aitken, Buultjens, Clark, 2013;
Council for ExceptionalL Children, 2015; Lépez, 2016).

La iniciativa “Baston blanco y rojo”
El dia 1 de diciembre de 2015 la Federacion Espariola de Sordoceguera (FESOCE)
presentd en Barcelona la iniciativa “Bastéon blanco y rojo” (#basténblancoyrojo)

introduciendo por primera vez en Espafa el uso de este dispositivo para la identificacién de
las personas con sordoceguera (fig. 1).

El usuario
de este baston
no puede ver ni oir

#bastonblancoyrojo

Recuérdalo como :soc;
conductor y como peatén B,

Fig. 1
Cartel de la campana

El proyecto habia comenzado unos meses antes en Castilla y Ledn, con ASOCYL
(Asociacion de Sordociegos de Castilla y Ledn; http://asocyl.blogspot.com.es/), entidad
adscrita a la FESOCE, donde mas de 30 personas adoptaron el uso del baston identificador
de la sordoceguera (fig. 2).
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Grupo de personas con sordoceguera de ASOCYL

El baston blanco y rojo se utiliza desde hace afios en Reino Unido y la Republica
Checa pero no habia sido estandarizado en Espafia. Asi, por ejemplo, en la pagina
gubernamental de Reino Unido GOV.UK (https://www.gov.uk/) encontramos el apartado
"Road users requiring extra care” donde se alerta a los conductores del uso del bastén
blanco y rojo por parte de las personas sordociegas y se les recuerda que puede ser que
no vean o no oigan instrucciones o sefales. Asimismo la pagina Deafblind UK
(http://deafblind.org.uk/) informa a los conductores sobre el uso del bastdn distintivo y como
proceder ante un viandante sordociego.

En la Republica Checa, como informa la pagina de la asociacion de personas
sordociegas LORM (http://www.lorm.cz/en/lorm/about.php), el baston blanco y rojo es
usado desde 2001. Se hace también referencia al Decreto “No. 30/2001 Coll.” del Ministerio
de Transportes y Comunicacion donde se indican las reglas del transporte y comunicacion,
haciendo especial mencion a las personas sordociegas.

Como en los paises citados, uno de los propésitos de la iniciativa “Baston blanco y
rojo” es el reconocimiento oficial del bastén identificativo de la sordoceguera por parte de la
Direccion General de Trafico y por los organismos publicos de discapacidad (Direccion
General de Politicas de apoyo a la discapacidad, IMSERSO, etc.), asi como por los servicios
de emergencias, seguridad y transporte publico (policia, bomberos, emergencias
sanitarias...)

El acto de presentacion de la iniciativa contdé con representantes de la Generalitat
de Catalunya, del area de Bienestar Social de la Diputacion de Barcelona, del Servicio
Catalan de Transito, del Instituto Municipal de Personas con Discapacidad (IMPD), de la
Asociacion Catalana por la Integracion del Ciego (ACIC), y de la Asociacion Discapacidad
Visual Catalufia.

Se hizo entrega de un bastén a un usuario sordociego que se dispuso a
usarlo de inmediato (fig. 3).
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Fig. 3
Entrega del bastén blanco y rojo

Otras organizaciones se han incorporado posteriormente a la campana, algo
significativo por cuanto favorece la mas amplia adopcion del dispositivo. También lo es una
mayor visibilidad social, al ser un impacto positivo para las personas sordociegas y para la
seguridad vial en general.

El pasado dia 22 de septiembre se presentd en Bruselas la iniciativa a nivel europeo
en la Reunion de la Plataforma Europea de Sordos, Hipoacusicos y Sordociegos (European
Platform of Deafness, Hard of Hearing and Deafblindness; http://www.epdhdb.eu/).
Plataforma creada el 26 de mayo de 2012 en Copenhagen durante la General Assembly of
the European Disability Forum (EDF) y que representa alrededor de 80 millones de
europeos con problemas de audicion y sordoceguera.

La figura 4 muestra a los representantes en la Plataforma de les siguientes
organizaciones durante la presentacién de la campafia:

European Cochlear Implant Users (EURO-CIU)

European Deafblind Network (EDbN)

European Deafblind Union (EDbU)

European Federation of Hard of Hearing People (EFHOH)

European Union of the Deaf (EUD)

European Union of the Deaf Youth (EUDY)

International Federation of Hard of Hearing Young People (IFHOHYP)
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- . N 1 7

Fig. 4
Organizaciones de la Plataforma durante la presentacion europea de la campana

Como actividad futura, en el primer cuatrimestre del afio préximo se presentara la
iniciativa en el Parlamento Europeo y en el mes de agosto se presentara en la Conferencia
Iberolatinoamericana que se desarrollara en Buenos Aires, pidiendo la adhesién a la misma
como apoyo a la visibilizacion mundial de la sordoceguera.

Conclusiones

Uno de los objetivos de la FESOCE y las asociaciones que la integran es visibilizar
la sordoceguera. Esta discapacidad es invisible, en parte, porque existe la tendencia a
identificarla con condiciones mas conocidas: autismo, sordera, ceguera, enfermedades
minoritarias, etc. Son necesarias iniciativas publicas que den a conocer esta discapacidad
y las necesidades de las personas afectadas. Dentro de este objetivo de visibilizar al
colectivo sordociego, consideramos que el bastén blanco y rojo es de vital importancia. Es
necesaria la implicacion de las entidades publicas para hacer llegar el mensaje a la
poblacion general.

El uso del bastén identificativo puede ser de gran trascendencia para la seguridad
vial ya que permite reconocer a una persona sordociega a distancia. Asi, conductores y
peatones pueden detectar que el portador no solo tiene una privacién visual, sino también
auditiva, y pueden actuar en consonancia, evitando gritos o pitidos que poco o nada pueden
ayudar, y sabiendo que deben ser pacientes ante una persona sordociega que esté
cruzando la calzada.
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