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INTRODUCCION

El presente trabajo tiene como objetivo explorar las experiencias subjetivas®
de personas con discapacidad visual® en Lima Metropolitana. Se tiene como
interés conocer sus vivencias y particularidades para sobresalir en un mundo

donde “todo entra por los ojos”.

Para esta exploracion® se trabajé con la colaboracién de personas adultas
con discapacidad visual de la Unién Nacional de Ciegos del PertG (UNCP),*

ubicado en el distrito de Brefia.

! Las “experiencias subjetivas” de las personas con discapacidad implican sus propias percepciones,
narraciones y emociones respecto a sus diversas formas de pensar, hacer y sentir su cuerpo (corporalidades).
Cabe destacar, que mi interés es explorar dichas experiencias en personas con discapacidad visual, las cuales
analizaremos desde el &mbito personal-social, educativo y laboral, asi como desde otros valores y formas de
experimentar y representar el mundo mas alla de la “visualidad™. Dicho término es solo un recurso académico
mas no determinista, el cual me permitira reflexionar con una perspectiva autocritica la “supremacia” de la
visién (McDonald 1999; Edwards y Imrie 2003; Biehl, Good y Kleinman 2007; Ferreira 2008, 2009; Keating
y Hadder 2010; Barton 2011; Davis 2013).

2 Seglin el Articulo 2 de la Ley General de la Persona con Discapacidad (Ley N° 29973) de la Constitucién
Politica del Pert, sefiala que “la persona con discapacidad es aquella que tiene una o mas deficiencias fisicas,
sensoriales, mentales o intelectuales de cardcter permanente que, al interactuar con diversas barreras
actitudinales y del entorno, no ejerza o pueda verse impedida en el ejercicio de sus derechos y su inclusion
plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones que las demas”. Para fines de mi trabajo la
discapacidad visual abarca a las personas con cualquier restriccion o carencia en el campo visual (ya sea con
ceguera total o baja visién), las cuales han podido nacer asi o que debido a una enfermedad o accidente han
guedado en esta condicion.

¥ Se realiz6 observacién participante, ademés de una serie de entrevistas para recopilar sus experiencias y
percepciones sobre su “no visualidad”, asi como los retos y desafios de vivir con esta condicion. Como se
sefiala, mas adelante, se propone realizar una metodologia experimental y participativa a través de material
gréfico, en el cual la persona con discapacidad visual exprese sus particularidades de percibir el mundo que lo
rodea. Sin embargo, para fines de este trabajo deseo no condicionarme al uso y abuso de cualquier contenido
visual que reproduzca dicha “hegemonia”.

* La Uni6n Nacional de Ciegos del Perti se fundé en 1931. Es una institucion sin fines de lucro que brinda
servicios de rehabilitacion, terapia fisica, asi como talleres especializados de capacitacion en computo e
Internet, consultas oftalmoldgicas, entre otros, a personas con discapacidad visual y publico en general. Para
mayor informacion véase el siguiente enlace: http://uncp.pe/index.html (Fecha de consulta: 10 de noviembre
del 2013).
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La Organizacién Mundial de la Salud® (OMS) para el afio 2012 sefiala que
en el mundo hay mas de 284 millones de personas con discapacidad visual.
Dentro de este grupo alrededor de 40 millones tienen ceguera y el resto presenta
baja visidbn. Muchas personas no cuentan con los recursos econémicos para ser
atendidos, pues el tratamiento en general es sumamente costoso y no existen
politicas estatales consistentes para el apoyo a esta poblacién, aumentando las

brechas y desigualdades para este grupo poblacional.®

Hasta donde conocemos no existen estudios desde las ciencias sociales
con informacién etnografica y cualitativa que exploren sus experiencias’ en
nuestro pais, mostrando asi que en este ambito no han sido sensibles con esta
poblacién que ha sido particularmente excluida.® En tal sentido, se busca contribuir
a los lineamientos establecidos® por el Consejo Nacional para la Integracién de la
Persona con Discapacidad (CONADIS) y el Ministerio de la Mujer y Desarrollo
Social (MIMDES)* que son:

®  Organizaciéon Mundial de la Salud. “Ceguera y discapacidad visual”. Disponible en:

http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs282/es/ (Fecha de consulta: 5 de mayo del 2013).

® En el Pert se sugiere que existen 300 mil personas con discapacidad visual, de las cuales 160 mil estan
ciegas. Véase: http://www.cmp.org.pe/component/content/article/56-ultimas/1693-problemas-visuales-son-la-
segunda-causa-de-discapacidad-en-el-pais.html (Fecha de consulta: 5 de mayo del 2013). No obstante, segin
la Primera Encuesta Nacional Especializada sobre Discapacidad (2012) las personas que presentan alguna
limitacion visual son 801,185. De este nimero estas limitaciones estan relacionadas a la edad avanzada
(51,3%), enfermedad cronica (12,1%), enfermedad comuln (8,8%), genético/congénito o de nacimiento
(6,9%), accidente comun fuera del hogar (2,2%), accidente comun en el hogar (1,9%), accidente laboral
(1,8%) y accidente de transito (1,2%). Para mayor informacion véase:
www.inei.gob.pe/descargar/encuestas/documentos/resultados.pdf/ y
http://www.inei.gob.pe/prensa/noticias/en-el-peru-1-millon-575-mil-personas-presentan-alg/  (Fecha  de
consulta: 20 de noviembre del 2013).

" Al hacer hincapié en estas experiencias subjetivas tomaré en cuenta las barreras sociales que implica su
condicion y sus experiencias sensoriales mas alla de la vision.

® En otros términos: “La etnografia de la discapacidad se ha ocupado precisamente de recabar datos acerca de
las formas culturales que asume esta realidad, de compararlos entre si, de comprobar sus variaciones a lo
largo del tiempo, y de identificar la idea que las personas manejan acerca de la discapacidad, tanto fisica,
como sensorial o cognitiva, y de como se desenvuelven en un dmbito de interaccion que requiere de su parte
la asignacion o la atribucién de un valor y significado cultural a sus propios comportamientos y a los que
realizan los demas” (Guerrero 2011: 133).

% Para mayor informacion revisar: “Las personas con discapacidad son como las aves, diferentes en su vuelo,
pero iguales en su derecho a volar”. [diapositivas] Lima: CONADIS y MIMDES. Disponible en:
http://www.gichd.org/fileadmin/pdf/other_languages/spanish/MBC/IWP/SC_2006_05/speeches_va/Peru_9M

ay06_s.pdf (Fecha de consulta: 21 de mayo del 2013).

9 A'inicios del afio 2012 el Ministerio de la Mujer y Desarrollo Social cambié de nombre a Ministerio de la
Mujer y Poblaciones Vulnerables (MINP). El area de Desarrollo Social fue acogido por el Ministerio de
Desarrollo e Inclusién Social (MIDIS).
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- Implementar, ampliar y asegurar la oferta de servicios de salud, de

prevencion y rehabilitacion.

- Garantizar el acceso universal, gratuidad y calidad de la educacion.

- Promover y asegurar mejoras en las condiciones de vida de las

personas con discapacidad, generando oportunidades laborales.

- Eliminar progresivamente las barreras de todo tipo, promoviendo la
plena participacion de las personas con discapacidad en todas las
esferas de la sociedad.

- Fomentar, apoyar y promover la organizacion participativa de las

personas con discapacidad.

En efecto, a través de la informacién recogida en este trabajo pretendemos
brindar insumos para la creacion o incentivo de politicas de inclusion y desarrollo

social que tomen en cuenta el contexto de este grupo poblacional.

A modo personal, la presente investigacion me permitira aplicar el método
cualitativo y etnografico a poblaciones no tradicionalmente investigadas por las

ciencias sociales, como es el caso de la poblacion adulta con discapacidad visual.

A manera de introduccion, se detalla la relevancia del estudio y su

justificacion. Este trabajo comprende cinco capitulos:

En el capitulo 1, se detalla el estado de la cuestion y el marco teorico

utilizado.

En el capitulo 2, abordaremos la estrategia metodoldgica para fines de esta

investigacion y trabajo de campo, asi como las preguntas que guiaron este
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estudio, tomando en cuenta los alcances y las limitaciones de manera

autoreflexiva.

En el capitulo 3, se presentara y discutird las paradojas de la inclusion
social en la persona con discapacidad visual, desde sus propias voces, sin dejar
de lado los retos y las oportunidades a futuro en la promocién e implementacion

de “politicas sociales y publicas” en el &mbito personal-social, educativo y laboral.

En el capitulo 4, se tendrd como punto de partida explorar la relacién e
implicaciones de la discapacidad visual desde otras “sensorialidades” (formas de
ser y sentir) “mas alla de la visidon” para los participantes adultos y colaboradores

con este trabajo.

Finalmente, en el capitulo 5, se condensara las posibles conclusiones y
recomendaciones de esta investigacion en torno al rol que puede desempefiar
futuros estudios que permitan indagar sobre las experiencias de vida de las

personas con discapacidad visual.
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CAPITULO 1

ANTECEDENTES DE LA INVESTIGACION

1.1 Estado de la cuestion

Para fines de nuestra investigacion creemos conveniente brindar algunos
alcances sobre los enfoques que han girado en torno a la discapacidad a nivel
nacional e internacional, sin obviar especificamente el campo de investigacion
hacia la poblacion con discapacidad visual que, en mucho de los casos, ha sido
paradéjicamente invisibilizada (Deaton 1993; Lovelock y Powell 1995; Levitt 1997,
Bagenstos 2000; Percival, Hanson, Johnson y Zako 2003; Hernandez y Cruz
2006; Pérez 2010; Lazar, Feng y Hochheiser 2010). En este aspecto, existe
ademas dentro del quehacer antropologico un gran vacio de investigacion y

desconocimiento con este grupo de personas.

La discapacidad visual es considerada desde un enfoque biomédico como
uno de los “problemas” de salud publica con mayor relevancia, pero que no se ha
investigado y reflexionado de manera sistematica en nuestro medio, enfocandolo
desde las ciencias sociales. Dentro de esta perspectiva, podemos encontrar el
enfoque del modelo social de los “estudios de discapacidad” en el mundo
hispanoamericano o también conocido como disability studies en el mundo
anglosajén y norteamericano. Dicho modelo sugiere que la sociedad es la que
crea las barreras y los obstaculos que limitan o impiden la participacion de las
personas con discapacidad (Hunt 1966; Finkelstein 1980; Barton 1998; Albrecht,
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Seelman y Bury 2001; Pfeiffer 2002; Burchardt 2003; Ferreira 2008, Toboso y
Arnau 2008; Diaz 2009; Barnes y Sheldon 2010).

La reflexibn de este enfoque radica sobre la exclusion hacia la
discapacidad, en base al significado ideoldgico que se ha construido desde el
concepto de “normalidad”, que define a un sujeto fisicamente y siquicamente
saludable a lo largo de la historia. Esta perspectiva se legitimaria desde una
mirada intervencionista clinica y pedagogica, que muestra que la “normalidad” y su
contraparte (lo “anormal”) buscaria ordenar y moldear a los sujetos y sus cuerpos
como bellos, utiles, productivos y dociles (Moreno 2012). Esto considera una
accion correctiva, por el cual la persona con algun tipo de discapacidad, frente a
las limitaciones de una parte de su cuerpo, tenga el imperativo de que sea
atendida y, finalmente, rehabilitada (Houde 2007). De este modo, el enfoque social
de la discapacidad cuestionaria esta condicion no como un déficit, una
enfermedad y/o una desviacién personal, sino que la comprenderia desde las
construcciones sociales propias de la sociedad y desde los esquemas
conceptuales criticos, los cuales conciben al sujeto con discapacidad como un ser
incompleto, imperfecto, inferior y anormal. Es decir, fuera de los “limites del ser
humano™! (Goffman 1970; Lyotard 1987; Murphy 1987; Foucault 1996; Barton
1998; Angelino, Priolo y Sanchez 2008; Rosato y Angelino 2009).

En adelante, dentro de estas perspectivas, surgirian una serie de
reflexiones sobre la educacién especial y la integracion que, en la actualidad, han
sido reformuladas para abogar por la educacién inclusiva, como una agenda
politica nacional e internacional, asi como una tendencia filosofica, cuyo interés
radica en el reconocimiento de una educacion para todos, al margen de sus
condiciones fisicas, sociales, linguisticas, capacidades, entre otros (Booth y
Ainscow 2000; Defensoria del Pueblo 2001; Allué 2003; Blanco 2006; Naciones

1 En términos de Goode (1984) habria que “humanizar” la discapacidad alejandola de un discurso clinico
centrado en las carencias y en la pérdida de funciones.
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Unidas 2006; del Aguila 2007; Ascue y Baltodano 2008; PIO 2008; Cabanillas,
Dotto y Libsfrant 2009; Arnaiz 2003, 2011).

Con respecto a la discapacidad visual podemos anotar que ha tenido gran
interés para las ciencias humanas como la psicologia, la pedagogia y la educacion
especial e inclusiva.’? Dentro de estos ambitos, el estudio de estas personas esta
enfocado en caracterizar su aprendizaje y desarrollo humano. Es decir, se enfatiza
el desarrollo motriz, cognitivo y la adquisicion del lenguaje que se promueve
durante la infancia y la adolescencia, complementandolo con una educacion
personalizada, asistencial y de terapia ocupacional (Simén 1945; Bindt 1957;
Chamorro 1959; Ochaita 1988; Rodriguez Zafra 1997; Simén 1998; Pelechano, de
Miguel e Ibafiez 2005; Presas y Marti 2005; Torres 2006; Pring 2009; Alberti y
Romero 2010).

En el Perd, los estudios sobre la discapacidad, en general, son aun
escasos. Estos han sido abordados principalmente a partir de los trabajos
realizados por la Comisién Especial de Estudio sobre Discapacidad (CEEDIS)*
del Congreso de la Republica, creada el 18 de diciembre del afio 2002. Dentro de
esta comisiobn podemos encontrar investigaciones relacionadas a la prevencion y
tratamiento de la discapacidad, la seguridad social y promocion del empleo, asi
como impulsar una educacién inclusiva y el acceso a las Tecnologias de la
Informacién y la Comunicacién (TIC)* para personas con esta condicién, entre
otros (Arroyo 2004; Maldonado 2004; del Aguila 2005; Francke y Cordero 2005;
Tovar y Fernandez 2005a, 2005b; Huerta 2006, 2007; Diez 2009). A esto se afiade

12 para mayor informacién sobre la atencién educativas de personas con discapacidad visual véase el siguiente
enlace:
http://www.juntadeandalucia.es/educacion/portalaverroes/documents/10306/1513789/guiaatencioneducativaal
umnadodiscapvisual.pdf (Fecha de consulta: 15 de noviembre del 2013).

13 Para mayor informacion revisar el siguiente enlace:
http://www.congreso.gob.pe/comisiones/2002/discapacidad/discapacidad0l1.htm (Fecha de consulta: 19 de
mayo del 2013).

14 Se entiende por TIC a aquel grupo de sistemas y recursos para la elaboracién, almacenamiento y difusién
digitalizada de informacion, que estan basados en la utilizacion de tecnologia informatica como puede ser el
caso de ordenadores o computadoras, Internet, equipos multimedia, entre otros dispositivos (Dominguez
2006).
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un andlisis cuantitativo en base a una serie de cifras estadisticas de censos®® no

actualizados™® sobre la poblacion con discapacidad existente en el Per(.

A lo mencionado, se suma una serie de legislaciones en materia de
discapacidad en el pais. Dentro de esto, encontramos como primer marco
normativo la Ley N° 27050"" (Ley General de la Persona con Discapacidad). Esta
ley fue aprobada a fines de diciembre de 1998 y sugiere establecer un régimen
legal de proteccion, atencion de salud, promocion del trabajo, educacion,
rehabilitacion, seguridad social y prevencion, entre otros, para que este grupo
poblacional alcance su desarrollo e inclusion social. Complementariamente, se
planted una nueva ley para la persona con discapacidad (Ley N° 29973),'®
promulgada a principios de diciembre del afio 2012, la cual tiene como interés
reformular y complementar las condiciones y las caracteristicas de la Ley General

de la Persona con Discapacidad, sefalada anteriormente.

1> En el caso del Censo Nacional de Poblacién de 1993 se determiné que 288, 526 personas tenian algin tipo
de discapacidad. De este nimero 60,175 (23.62%) sufre de discapacidad visual. En otros casos, el estudio de
prevalencia del Instituto Nacional de Rehabilitacion (INR) realizado en el mismo afio sugiere que la
discapacidad afecta al 31,28% de la poblacion peruana. Asimismo, encontramos la encuesta de hogares sobre
discapacidad en Lima Metropolitana y el Callao realizadas en el afio 2005 del Instituto Nacional de
Estadistica (INEI) y el Consejo Nacional de Discapacidad (CONADIS), que puntualiza que el 5,7%, es decir,
6 de cada 100 personas de la poblacién en Lima Metropolitana y el Callao sufre de algin tipo de
discapacidad. Dicho porcentaje representa cerca de medio millon de personas (457,550 habitantes) y dentro
de esta poblacién alrededor del 18% sufre de discapacidad visual (82,359 habitantes). Complementariamente,
en el afio 2006, a través de los resultados de la Encuesta Nacional Continua (ENCO) el INEI revel6 que el
8,7% de la poblacién peruana declaré tener algun tipo de discapacidad. Para mayor informacion sobre esta
base de datos revisar los siguientes enlaces:
http://www.inei.gob.pe/biblioineipub/bancopub/Est/LIb0045/DI1S2-1.htm,
http://www.inr.gob.pe/Documentos%20pdf/LIBRO_%20ESTADISTICA%20INSTITUTO_2008.pdf,
http://www.mintra.gob.pe/archivos/file/CNTPE/informe_situacion_poblacion_discapacidad(1).pdf (Fecha de
consulta: 9 de mayo del 2013).
16 Desde el afio 2009 se promueve la realizacién de una Encuesta Nacional sobre Discapacidad. Véase el
siguiente enlace:
http://www.andina.com.pe/espanol/Noticia.aspx?id=i/TYI6BBIKs= (Fecha de consulta: 11 de mayo del
2013). No obstante, en el afio 2012 se realiz6 una Encuesta Nacional Especializada de Discapacidad. Para
mayor informacién véase el siguiente enlace: http://www.conadisperu.gob.pe/resultados-i-encuesta-nacional-
de-discapacidad-2012.html (Fecha de consulta: 15 de octubre del 2013).
Y para mayor informacién sobre la Ley N° 27050 revisar el siguiente enlace:
http://www.conadisperu.gob.pe/web/documentos/legal/gestion/ley_general_persona_discapacidad.pdf
(Fecha de consulta: 9 de mayo del 2013).

Para mayor informacion sobre la Ley N° 29973 revisar el siguiente enlace:
http://www.conadisperu.gob.pe/sobre-discapacidad.html
(Fecha de consulta: 9 de mayo del 2013).
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En otros aspectos del marco legal peruano, la Ley N° 27861,'° del 12 de
noviembre del 2002, adicion6 el inciso g) al articulo 43° del Decreto Legislativo N°
822, el cual expresa que la reproduccion de las obras para uso privado para las
personas con discapacidad visual estan permitidas, siempre que ésta se efectlue
mediante el sistema braille® u otro medio especifico y que las copias no tengan
como proposito una utilizacion lucrativa. Asimismo, es importante resaltar que
conforme a lo previsto en la Ley General de Aduanas (Decreto Legislativo N°
809)%, la importacién de vehiculos especiales, prétesis u otro tipo de medios
tecnoldgicos para personas con discapacidad estan inafectos al pago de derechos

arancelarios o impuestos.

De otro lado, en el &mbito educativo podemos sefialar los articulos 24 y 25
de la Ley N° 28164,%* publicada el 10 de enero del 2004, que promulga una
adecuacion de los procedimientos de admisién y evaluacion en los centros
educativos para las personas con discapacidad, en los cuales se asignara el 5%
de las vacantes de admision para esta poblacion. Asimismo, en su articulo 33, se
sugiere politicas de empleo e insercion laboral a través de una cuota obligatoria
para que las personas con discapacidad se desempefien en el &mbito publico y

privado.”®

19 véase el siguiente enlace: http://www.datosperu.org/tb-normas-legales-oficiales-2002-Noviembre-12-11-
2002-pagina-6.php (Fecha de consulta: 9 de mayo del 2013).

20 Es un sistema de lectoescritura para personas con discapacidad visual, la cual esta basada en un simbolo de
seis puntos. Para mayor informacion véase el siguiente enlace: http://www.once.es/new/servicios-
especializados-en-discapacidad-visual/braille/documentos/Folleto-SistemaBraille.pdf (Fecha de consulta: 10
de noviembre del 2013).

“para mayor informacién sobre este decreto legislativo véase el siguiente  enlace:
http://www.sunat.gob.pe/legislacion/procedim/normasadua/gja-03/ctriCambios/anexos/DLeg.809.pdf  (Fecha
de consulta: 10 de diciembre del 2013).

“Para mayor informacion sobre la Ley N° 28164 revisar el siguiente  enlace:
http://www.minedu.gob.pe/files/249 201109141422 .pdf (Fecha de consulta: 9 de mayo del 2013).

2% De acuerdo a esta ley las entidades de la administracién publica estarian obligadas a emplear a personas con
discapacidad en una proporcién no menor del 5% de su personal de planilla. Si la entidad tiene més de 50
trabajadores el contrato de personas con discapacidad no serd inferior al 3%. Adicionalmente, cabe sefialar
que en el caso de las instituciones privadas que empleen a personas con discapacidad existen “incentivos”,
gue contemplan exoneraciones del impuesto a la renta segun el porcentaje establecido por el Ministerio de
Economia y Finanzas (MEF), en concordancia con el articulo 35° de la Ley N° 27050 (Véase también el
Articulo 37° de la Ley del Impuesto a la Renta). Para mayor informacion revisar el siguiente enlace:
http://www.sunat.gob.pe/legislacion/renta/ley/index.html (Fecha de consulta: 9 de diciembre del 2013).
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Cabe resaltar también la Ley N° 28530,%* del 25 de mayo del 2005, que
promueve el acceso a Internet a personas con discapacidad y adecuacion del
espacio fisico en las cabinas publicas que brinden este servicio.

Por otra parte, existe la Ley N° 29392,%° publicada el 2 de agosto del 2009,
que establece infracciones y sanciones desde leves hasta graves, por el
incumplimiento de la ley y el reglamento sobre el ambito de la discapacidad. De
este modo, existen lineamientos politicos y juridicos frente a esta condicion en
nuestro pais que, tal vez, se desconocen y no son satisfactoriamente cumplidas a

cabalidad hasta el dia de hoy.?®

En el caso de los estudios sobre la discapacidad visual en el Perd,
podemos notar trabajos que se han centrado, en su mayoria, en investigaciones
clinicas y epidemioldgicas, ya sea para encontrar patrones, frecuencias y causas
de la ceguera y baja vision (Tobaru 1990; Garcia 2000; Guevara 2008). En este
aspecto, existen estrategias de capacitacion, control y orientacion de la deteccion
de afecciones y problemas de la vision para que sean luego oportunamente
prevenidas y evitar, con ello, finalmente la ceguera (Revilla 1991; Medina 1991).
Otras investigaciones consideran un enfoque biomédico, intervencionista y
rehabilitador con el fin de mejorar la pérdida de la vision desde la atencién primaria
de la salud (Gonzalez 1997; Amate 2006; Salinas, Lugo y Restrepo 2008).

Asimismo, los estudios de caracter pedagdgico y de politicas publicas y
sociales sobre la discapacidad visual en nuestro pais investigan sus formas de
educacién, asi como los planes vigentes y los posibles proyectos a futuro para su

capacitacion e integracion social (Forero 1956; Castillo 1974; Patron 1988). En

*  Para mayor informacion sobre la Ley N° 28530 revisar el siguiente enlace:

http://www.bn.com.pe/leyes/ley28530.pdf (Fecha de consulta: 9 de diciembre del 2013).

®  para mayor informacion sobre la Ley N° 29392 revisar el siguiente enlace:
http://www.conadisperu.gob.pe/web/documentos/leyes/ley 29392.pdf (Fecha de consulta: 10 de diciembre
del 2013).

% para mayor informacion sobre otras normas legales relacionadas a la discapacidad en el Per( revisar el
siguiente enlace: http://www.congreso.gob.pe/comisiones/2002/discapacidad/discapacidad0l.htm (Fecha de
consulta: 10 de diciembre del 2013).

Tesis publicada con autorizacion del autor
No olvide citar esta tesis



http://www.bn.com.pe/leyes/ley28530.pdf
http://www.conadisperu.gob.pe/web/documentos/leyes/ley_29392.pdf
http://www.congreso.gob.pe/comisiones/2002/discapacidad/discapacidad01.htm

PONTIFICIA

TESIS PUCP T W% gz}\gﬁg&mo

DEL PERU

estos estudios se reflexiona sobre los oficios que pueden ser accesibles para
dichas personas, los cuales han girado desde las artes manuales como masajista
(kinesi6logo) hasta profesiones universitarias como el periodismo y el derecho,
entre otras carreras. En adelante, se sefialaria que la persona con esta condicion
es un sujeto considerado “util” y “calificado” para el desempefio profesional que el

Estado y la sociedad deben reconocer.

De otro lado, existen trabajos sobre el uso de las TIC en personas con
discapacidad visual, que enfatizan el desarrollo de la tiflotecnologia,?’ entendida
como la rama de las ciencias informéticas aplicada para brindar asistencia a las
personas con esta condicién (Grau 2004; ONCE 2004; Rejas 2006; Serrano 2009;
Rodriguez y Garcia 2010). Entre este tipo de tecnologias encontramos los lectores
de pantalla como el Job Access With Speech (JAWS), #® los ampliadores de texto
como el programa Zoom Text,?® impresoras braille, digitalizadores de documentos
(scanners), programas de reconocedores de voz como el Dragon Naturally
Speaking,® asi como reconocedores 6ptico de caracteres como el Abbyy Fine
Reader** o adaptadores para el sistema braille como el Quick Braille* y otros

programas informaticos que se siguen inventando.®

2" palabra que proviene del griego tiflo que significa ciego. Para mayor informacion véase CIDAT (Centro de
Investigacion, Desarrollo y Aplicacion Tiflotécnica). Dicho centro pertenece a la Organizacion Nacional de
Ciegos Espafioles (ONCE). Disponible en: http://cidat.once.es/ (Fecha de consulta: 21 de mayo del 2013).

8 A diferencia de este programa que tiene un costo existen otros lectores de pantalla gratuitos que son
denominados como software de libre distribucion o programas de codigo abierto. Entre estos programas
encontramos el NVDA para el sistema operativo Windows, asi como el Vinux basada en la aplicacién Ubuntu
para el sistema Linux o el VoiceOver para el sistema Macintosh.

*% pagina del programa Zoom Text. Disponible en: http://www.aisquared.com/zoomtext/ (Fecha de consulta:
25 de mayo del 2013).

%0 pagina del programa Dragon Naturally Speaking. Disponible en: http://www.nuance.com/dragon/index.htm
(Fecha de consulta: 25 de mayo del 2013)

%1 pagina del programa Abbyy Fine Reader. Disponible en: http://latam.abbyy.com/ (Fecha de consulta: 25 de
mayo del 2013).

2 Pégina del programa Quick Braille. Disponible en:
http://cidat.once.es/home.cfm?excepcion=52&idproducto=609&idseccion=10 (Fecha de consulta: 25 de mayo
del 2013).

%3 para mayor informacion sobre el desarrollo y adaptacién de las TIC para personas con discapacidad visual
revisar el siguiente enlace: http://ares.cnice.mec.es/informes/17/versionpdf.pdf. (Fecha de consulta: 25 de
mayo del 2013). Ademas, de estas tecnologias podemos agregar las tecnologias de orientacion y movilidad
como puede ser el uso del bastdn electrénico, gafas tridimensionales para percibir el entorno o, en otros casos,
el uso de perros guias. En el Pert existe la Ley N° 29830, que promueve y regula el uso de dichos canes para
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Dentro de las investigaciones recientes sobre las TIC para personas con
discapacidad visual existen estudios que describen el uso de sistemas
informéaticos como ambientes acusticos virtuales para nifios en etapa preescolar,
los cuales serian de vital importancia para desarrollar sus habilidades sensoriales
(Lumbreras y Sanchez 1998, 2000; Sanchez, Flores y Aravena 2003). Podemos
hallar también cuentos, juegos de memoria y adivinanzas realizados por
computadora que enfatizan su desarrollo cognitivo de manera ludica a temprana

edad (Ferreyra, Méndez y Rodrigo 2009).

Por otra parte, dentro de la disciplina antropolégica, encontramos los
enfoques de la “antropologia de los sentidos” o “antropologia sensorial” que nos
sugiere estudios que exploren las experiencias sensoriales en base a los
significados, practicas y valores que le otorgamos a los sentidos. La percepcion no
es sélo un acto fisico, fisiolégico o biolégico,** sino que se encuentran regulados y
construidos socioculturalmente. En términos de Candau: “la cuestion central de la
antropologia sensorial gira en torno a la posibilidad de una focalizacion cultural de
sensaciones en el interior de esos limites [...]” (Candau 2003: 245). Para ello se
enfatiza la investigacion de otros sentidos como el oido, el olfato, el gusto y el
tacto para los diversos grupos y sociedades. Dicho enfoque nos permite discutir
ademas la jerarquia, relaciones y supremacia de lo visual a diferencia de otros
sentidos (Berger 1967; Corbin 1987, 1998; Stoller 1989, 1995, 1997; Howes 1991,
Taussig 1991; Classen 1993; Larrea 1997; Le Breton 2002, 2007; Edwards 2006;
Pink 2006; Jay 2007; Tilley 2007).

En esta linea, encontramos trabajos actuales que sugieren que el estudio
de lo subjetivo y lo sensorial en las personas con discapacidad visual es incipiente
y se desconoce, los cuales ameritan ser investigados desde las ciencias sociales
(Sacks 1997, 1999; Mitchell 2005, 2006; Mufioz 2006; Keating y Hadder 2010).

gue sean usados por personas con discapacidad visual en lugares publicos y privados, asi como en medios de
transporte y centros laborales.

% para profundizar sobre el desarrollo y percepcion sensorial véase el siguiente enlace: http://www.mcgraw-
hill.es/bcv/guide/capitulo/8448198743.pdf (Fecha de consulta: 15 de noviembre del 2013).
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1.2 Marco teodrico

Por lo mencionado, a modo de guia, para fines de este trabajo creo
conveniente abordar la nocién de percepcion que forma parte del aprendizaje del
“ser y estar” del individuo en relacién al mundo fisico y social que lo rodea. Esta
revisibn me permitird discutir, en adelante, una perspectiva critica sobre la
concepcion del cuerpo “normalizado” frente a uno “estigmatizado” como el de las
personas con discapacidad visual. Esto nos invitara a reflexionar sobre la “no
visualidad” para abordar otras formas de experimentar, sentir y percibir para las

personas que carecen de la vision.

Desde el campo de las ciencias humanas como la filosofia se sugiere que la
percepcion del mundo externo va en relacion con las ideas. Esta aproximacion
plantea que este proceso es el primer paso para acceder al conocimiento®
(Hampsher, Tilmans y Van 1998; Bennett 2001). Cabe sefialar que estas
perspectivas y antecedentes filosoficos han girado también a encuentros y
desencuentros con otras disciplinas o subdisciplinas actuales como la filosofia del
lenguaje y la logica, (Tarski 1956; Quine 1971; Frege 1998; Davidson 2005,
Bennett 2008), asi como la linglistica (Mattews 1980; Chomsky 1990). Por
ejemplo, desde las disciplinas o subdisciplinas mencionadas se investiga las
“nociones de verdad”. Si bien es cierto usamos el lenguaje para expresar nuestros
pensamientos y articularlos. Estas perspectivas plantean que la realidad de las
premisas va a depender de cédmo es el mundo en base al significado de la oracién
y de su contexto. En este sentido, podemos sugerir una teoria del significado a
partir del lenguaje y su naturaleza. Un sujeto se puede preguntar qué es “x” donde
“x” es la verdad, el conocimiento, el tiempo, etc. y la estrategia para acercarse a su
naturaleza vendria ser qué significa dichos términos. Sin embargo, el significado
no es la unica propiedad del lenguaje, pues tiene también existe el estudio de su

sintaxis, fonologia, morfologia, entre otras areas.

% Véase aqui los antecedentes de la filosofia moderna de Locke y Hume (Salas 1967).
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Por otra parte, encontramos referentes de la psicologia cognitiva y
conductual (Brett 1963; Wallon 1975, 1983; Salama 2007; Goodwin 2012), que
discuten la forma de cOmo nos expresamos y conocemos el mundo a partir de la
percepcion,*® asi como de nuestras exploraciones con los sentidos de la vista,*’ el
gusto, el olfato, el tacto y la audicion (Putnam 2000; Schiffman 2004; Vila 2006).
Asi, emerge también una teoria del cuerpo que no so6lo se manifiesta como un

)*® e instaurado sélo por la conciencia y el

“‘mosaico de érganos” (materialidad
lenguaje, sino también por sus manifestaciones simbolicas, sensibles y motrices
(Merleau-Ponty 1975; Olavarria 2011). De esta forma, experimentamos nuestro
cuerpo y el mundo a través de nuestros sentidos (experiencia corporal),®® lo cual
revelaria las aspiraciones y preocupaciones de nuestro ser, pero también las
jerarquias e interrelaciones de los grupos sociales (Classen 1997; Le Breton 2002,

2008).

Se puede entender que el cuerpo con discapacidad, més all4 de un enfoque
biomédico, que tiene como imperativo separar su condicion individual para curarlo
o tratarlo (Castrillon y Pulido 2003), es también una representacién social que
forma parte de un conocimiento que es “socialmente elaborado y compartido”
(Jodelet 1989). Dicha construccion se conforma de las informaciones,
conocimientos y modelos de pensamiento que recibimos y trasmitimos a través de
la tradicion, la educacidn y la comunicacion social. A ello se afiade que la
representacion social varia del sentido comun, asi como del saber cientifico
(Moscovici 2001).

% En este sentido, se puede subrayar los planteamientos tedricos “gestalticos™ que sugieren una “organizacion
perceptual”, entendido como aquel proceso para decodificar e interpretar lo que se visualiza, en base a la
semejanza, la proximidad, la conexion entre los objetos que uno observa, la sincronia, la segregacion de los
mismos, entre otros aspectos (Vernon 1982).

%7 Los estudios psicoanaliticos anotan que el sujeto a través del sentido de la vista durante su infancia esta
regido por el “fenomeno del espejo”, en el cual el individuo al verse toma conciencia de su yo y de su cuerpo
(Blasco 1992; Rojas y Soto 2007).

% Se enfatiza que la existencia del individuo es corporal, cuyo cuerpo cumple un rol limitrofe ante la
presencia del sujeto, convirtiéndose en un “factor de individuacion” (Sassano 2003).

** Este concepto nos puede indicar que el sujeto no es solo una representacién o construccién social, sino
también es en esencia parte de una experiencia sensorial (Diaz 2008).
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De este modo, nuestra intencion es problematizar el cuerpo “estigmatizado”
y “normalizado”. (Goffman 1970; Barton 1998; Angelino, Priolo y Sanchez 2008;
Rosato y Angelino 2009). En este aspecto, las personas con discapacidad visual
pueden entender su “corporalidad” como una forma abstracta de si 0 no completa
y/o tal vez la falta de vision para este grupo de personas les otorga un sentido y un
valor que desconocemos. A esto se agrega un contexto donde se enmarcan sus
particulares emociones y sensibilidades frente al mundo que los rodea (Heller
1999; Lucerga y Sanz 2003)

Desde el campo de la antropologia visual se plantea también un discurso
hegemonico a partir de la visualidad, en el cual se considera que la vista es el
sentido “mas importante”. Emerge una supremacia de la “vision” que no es ajeno
al mundo moderno y occidental, sino que ha sido una constante a lo largo de la
historia, la cual se ha enraizado en un enfoque positivista de “la razon y la verdad”.
Por ejemplo, el sentido de la vista empez0 a distanciarse de los demas sentidos
en base a su importancia sociopolitica y cultural en el siglo XVIII y que, en
adelante, fue asociada al campo de la ciencia, convirtiéndose asi como uno de los
“‘instrumentos de poder” por excelencia para la adquisicibn de conocimientos
(Foucault 1979; Classen 1997; Mitchell 2005, 2006; Pink 2006, 2007; Jay 2007; Le
Breton 2007).

Por otra parte, estudios neuropsicoldgicos actuales complementan la idea
anterior y sugieren que el sentido de la vista se contextualiza bajo un imperativo
gue esta correlacionado de forma dinamica y compleja con nuestra fisiologia,
mente y comportamiento. Por ejemplo, a fines del afio 2000 un grupo de
neuroélogos italianos de la Universidad de Parma descubren que existen un tipo de
neuronas a las cuales las han denominada “especulares”. Estas neuronas
reaccionan no al azar y tampoco son comandadas bajo un objetivo cognitivo o
motivacional, sino que actdan con solo visualizar el objeto. Es decir, dichas

neuronas se activan sin necesidad de hacer una actividad prevista, lo que sugiere
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que la vision sea considerada como uno de los sentidos vitales o trascendentales

para el ser humano (Garcia 2008).

Por lo comentado, se puede sugerir asi estudios innovadores para el campo
de las ciencias sociales y la antropologia visual que inviten a reflexionar y evaluar
como a partir de la pérdida o limitacion visual en este grupo de personas existen
construcciones socioculturales, ademas de otras competencias (capacidades,
habilidades y destrezas) u otras particularidades para adecuarse al mundo fisico y
social pese a “no ver”.*° De esta forma, tal vez entender la complejidad de la vida
humana no solo baste con las imagenes y las palabras, sino que inviten también a
nuevas exploraciones del conocimiento y a la comunicacién no verbal, ya sea a

través de otras sensaciones y emociones.

Cabe resaltar que estas experiencias subjetivas, en el caso de las personas
con discapacidad visual, son transversales también a la construccion de su
identidad, asi como no son ajenas al modelo social de la discapacidad que es un
término impuesto por el grupo de personas consideradas como “normales” (Barton
1998; Ferreira 2008; Barnes 2009, 2010).

Por lo mencionado, estas experiencias subjetivas comparten propdsitos a
través de las “barreras sociales” que impone la sociedad. Para ello, tomaremos los
conceptos de accesibilidad y ergonomia como conceptos centrales de discusion
para el colectivo de personas con discapacidad. La accesibilidad en otros

0 En términos de Mitchell (2005) no existen medios audiovisuales o una visualidad explicita como tal, sino
que nos encontramos bajo “porciones 0 experiencias sensoriales” especificas, los cuales operan como
elementos simbolicos y semioticos que le dan sentido a nuestro mundo. Para mayor informacién véase el
siguiente enlace: http://sel.fas.harvard.edu/ (Fecha de consulta: 10 de diciembre del 2013). Por lo dicho, se
podria reflexionar que para las personas con discapacidad visual existen también otras formas de conocer y/o
concebir el arte, la belleza u otros modos de produccion, los cuales permitan comprender cémo los sujetos
experimentan, resignifican y representan el mundo que les rodea més alld de su condicion fisica. Esto nos
invita a tener una postura critica sobre la misma definicién o nocién de “antropologia visual” que resalta
finalmente la “hegemonia” de la visidn. No obstante, en otros casos, se podria promover la realizacion,
circulacion y consumo de otros formatos o géneros que despierten otros niveles de “sensorialidad”. Para
mayor informacion véase el siguiente enlace:
http://fundacionorange.es/fundacionorange/comunicados/2011/museo_sefardi.html (Fecha de consulta: 10 de
diciembre del 2013).
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términos: “Es la condicion que deben cumplir los entornos, procesos, bienes y
servicios, para ser comprensibles, utilizables y practicables por todas las personas
en condiciones de seguridad y comodidad y de la forma méas autbnoma y natural
posible. Sustituye al concepto “eliminacién de barreras” y presupone la estrategia
de disefio para todos sin perjuicio de los ajustes razonables que deban adoptarse”.
(Miranda de Larra 2007: 5)

Adicionalmente, dentro de la literatura especializada para personas con
discapacidad se toma en cuenta otro término como el de ergonomia. Este
concepto implica adecuar la tecnologia, los objetos y los entornos para su
beneficio, basado en un “disefio para todos” o también llamado “disefio universal”
(Ferraz 2002). Este tipo de planteamiento responde también a una serie de
principios de flexibilidad, uso intuitivo e independiente, entre otras
caracteristicas.** Dichos principios, ademés, se pueden complementar con las
condiciones de discapacidad del usuario, aspectos culturales, género,
asequibilidad, gestion, disefio, preocupaciones ambientales, entre otros ambitos.
De esta forma, reflexionar sobre la accesibilidad, el disefio universal y politicas de
inclusién para las personas con discapacidad visual y/o con otra condicion implica

también evaluar sus necesidades y demandas de participacion en la sociedad.

Frente a lo dicho, se plantea que los proyectos y experiencias de vida, asi
como las etapas de transicion de las personas con discapacidad visual estan
supeditados a un acceso limitado a servicios de calidad en el dmbito de la
educaciéon, el transporte, la atencibn médica, asi como relacionados a
experiencias de desempleo, pobreza y entornos sociales excluyentes,
evidenciando que no estan con las mismas oportunidades que las personas “sin
discapacidad” (Wolffe 1999; Rosenblum 2000; Iglesias 2001; Levinson 2004;
Samaniego de Garcia 2009).

“ para mayor informacién véase el siguiente enlace: http://www.ncsu.edu/project/design-

projects/udi/2011/05/09/newprinciplesposters/ (Fecha de consulta: 21 de mayo del 2013).
17
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Los enfoques o alcances tedricos sefalados anteriormente me permitiran
ensayar tres niveles o dimensiones de interés para nuestro estudio sobre las
relaciones e interacciones de su condicién en el ambito personal-social, educativo
y laboral. Cabe resaltar que estas dimensiones no hay que tomarlas de manera
determinista y por separado, sino que me ayudaron a ordenar analiticamente los

resultados de la presente investigacion.

De esta forma, en la persona con discapacidad visual existe también una
construccion prospectiva, donde hay un sentido de quién eres td, de como fue o va
ser tu vida en adelante y de cémo los diferentes actores (grupo de pares,
amistades, familiares, entre otros) organizan los espacios para convivir, ayudar y

afrontar su condicion.

Tener una discapacidad repercute también en los &mbitos de coémo uno se
va relacionando con su entorno social. Para algunos puede ser una frustracién, un
miedo, una insatisfaccion, pero para otros, tal vez, sea una forma de vivir distinta y

auténtica.

La condicién de discapacidad puede ser también un “estigma social” que
puede ser no aceptado. Por lo tanto, la discapacidad es una condicion donde se
mezclan deseos, temores y aspiraciones, los cuales seran explorados en relacion
a las experiencias y percepciones de las personas adultas con discapacidad visual
colaboradoras de este estudio.
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CAPITULO 2

ESTRATEGIA METODOLOGICA

2.1 Enfoque metodoldgico y técnicas de investigacién

El presente estudio tiene principalmente un enfoque cualitativo de caracter
etnogréafico,** cuyo objetivo es explorar las experiencias subjetivas sobre la “no
visualidad” en personas adultas con esta condiciéon en Lima Metropolitana. Para
situarnos en este tipo de estudio es importante sefialar que la investigacion
cualitativa profundiza en los motivos que lleva a los actores a hacer determinadas
acciones. Es decir, se tiene como finalidad explorar la cualidad de los eventos que
estan socialmente presentes, los cuales permitan indagar sobre los significados y
practicas que, por el contrario, la metodologia cuantitativa no lo hace. El tema no
esta en cuantificar si las personas hacen tal o cual accion, sino mas bien conocer
el por qué los lleva a hacer lo que hacen (Miles y Huberman 1994; Holliday 2002;
Maxwell 2005; Richards 2005).

En otros términos la investigacion cualitativa toma en consideracién que
‘los puntos de vista y las practicas en el campo son diferentes a causa de las
distintas perspectivas subjetivas y los ambientes sociales relacionados con ellas”

(Flick 2004: 20). Ante este panorama este tipo de investigacion no es una

*2 La investigacion cualitativa no necesariamente es etnografica. La etnografia se diferencia de otras
metodologias cualitativas, por las distintas perspectivas de sus actores, su apoyo en la observacion y la propia
convivencia. Lo que caracteriza a la etnografia en ese sentido es describir, analizar e interpretar. En base a
esto se entiende como método etnografico aquel proceso de disefio, recojo (técnicas) y analisis
(interpretacion) de la informacion en relacion con el “otro”, asi como la evidencia de la reflexividad y
distintos puntos de vista del investigador y del investigado (Guber 2005).
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“realidad” dada, sino que las personas a investigar y el propio investigador la

construyen, le dan sentido y la redefinen.

Mi interés radica en explorar los valores y practicas de la “no visualidad”,
tomando en cuenta las implicancias que tiene esta condicion en las vidas de las
personas con discapacidad visual. En este sentido, nuestras interrogantes giran
en torno a los siguientes puntos: De modo general, ¢ Cuéles son las experiencias
subjetivas de las personas con discapacidad visual? De modo especifico, ¢De qué
manera su condicion influye en su forma de vivir y experimentar el mundo que los

44

rodea?*® ¢ Coémo perciben el mundo a través de esta “no visualidad’ ¢,Cudles

son los retos y oportunidades que afrontan tras su condicién?*

Mediante diversas formas de registro necesito observar, asi como recopilar
por medio de conversaciones, las propias experiencias y percepciones de estas

personas con discapacidad visual sobre su condicion. Esto me permitira utilizar

*% Se puntualiza en la influencia que tiene en sus vidas la falta de uno de sus sentidos a nivel personal-social,
educativo y laboral. asi como los valores y significados frente a sus otros sentidos como el tacto, el oido, el
olfato y el gusto. Para esta pregunta exploraré a través de las personas con discapacidad visual sus
percepciones en base a sus motivaciones y significados sobre la “no visualidad”. Asimismo, puedo explorar
las experiencias de esta condicion en base a las opiniones de los especialistas en discapacidad visual, asi como
de la revision de bibliografia especializada. De lo mencionado anteriormente, podemos complementar ademas
nuestra informacion realizando observaciones sobre las actitudes y/o comportamientos de este grupo de
personas. Cabe sefialar que la observacion “in situ” con mis colaboradores me permitird conocer las
interacciones, discursos y eventos que se generan en torno a su condicion.

* Para esta pregunta me puedo informar con las propias personas con discapacidad visual mediante
entrevistas individuales sobre el impacto de su condicidn en su orientacion y movilidad. Estas entrevistas me
permitirdn explorar las posibilidades y necesidades de herramientas tecnoldgicas o de otros medios que les
pueden ser de ayuda para su desenvolvimiento (movilidad y orientacion). Ademas, puedo explorar las
experiencias e implicancias de estos instrumentos en base a los comentarios de los especialistas en materia de
discapacidad visual.

** Para esta pregunta puedo complementar mis datos en torno a las politicas y marcos legislativos en materia
de discapacidad visual que existen y/o que se estan trabajando, sin dejar de lado las opiniones de las personas
con discapacidad visual y especialistas en nuestro pais, teniendo en cuenta sus perspectivas sobre los desafios
que enfrentan, en la actualidad, este grupo de personas.
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diferentes instrumentos como entrevistas formales (semiestructuradas)*® e

informales (abiertas).*’

De esta manera, el trabajo consistira en:

I La observacién participante de las interacciones, discursos y eventos
que se generen en torno a la discapacidad visual en la Unién Nacional
de Ciegos del Perii. Cabe mencionar que estar en el local*® me permitira
conversar e interactuar de modo que pueda recoger informacion de las
conversaciones individuales y grupales con personas con discapacidad

visual.

il. Entrevistas abiertas con personas con discapacidad visual, lo cual me

permitird reconstruir las percepciones y experiencias sobre su condicion.

iii. Entrevistas formales e informales a los actores e instituciones que se
involucran con las personas con discapacidad visual (por ejemplo,
especialistas y representantes de personas con esta condicidén, entre

otros).

iv. Realizacion de una metodologia experimental y participativa, en el cual
las personas con discapacidad visual puedan registrar sus experiencias
de percibir el mundo que los rodea a través de la elaboracién de algun
material grafico. A través de esto se tiene como finalidad explorar la
hipétesis que existe una “imagen mental” del mundo fisico y social

externo pese a “no ver’.

“® para fines de mi estudio me sentiré complacido realizando entrevistas semiestructuradas, ya que me
permiten tener en cuenta las tematicas que necesito recopilar y que pueden variar de orden, segun el relato de
mis informantes.

*" Para la realizacion de estas entrevistas seguiré el modelo denominado “entrevista no dirigida”, es decir, que
el informante tiene completa libertad para expresar sus sentimientos y opiniones. Asimismo, el entrevistador
propone temas de discusion y alienta al entrevistado a explorarlos (Flick 2004).

*® Estar en dicho local me permitira ademas reconstruir la historia y el funcionamiento de la Unién Nacional

de Ciegos del Pert, asi como indagar, en la medida de lo posible, otros lugares fuera de la misma.
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2.2 Alcances y limitaciones de este trabajo

Mi acercamiento con la poblacién con discapacidad y, particularmente, con
la discapacidad visual viene de mucho tiempo atras. Personalmente he realizado
investigaciones sobre las experiencias educativas de nifios, adolescentes y
jovenes con esta condicion en el afio 2009,* asi como investigaciones sobre el

uso de las TIC para su calidad de vida en el afio 2010 y 2011.*°

Para fines de este trabajo exploro las experiencias subjetivas de esta
condicién en personas adultas con discapacidad visual en Lima Metropolitana, las
cuales me permitan reflexionar desde una mirada critica para la “antropologia
visual” sobre el “fetiche” que encierra la “vision”. Utilizo “experiencias subjetivas”,
como ya mencioné anteriormente, como un recurso académico mas no

determinista que me posibilite discutir dicha supremacia de la vision.

Trabajé en la UNCP, en el distrito de Brefa, la cual es una institucién que
reline a personas con esta condicion. Estar en dicho lugar me permiti6 conocer
una diversidad de casos e historias.”® Mas alla de realizar “entrevistas formales”,
queria compartir con las personas con discapacidad visual su tiempo y espacio
para conocerlos individualmente. Construi desde el inicio una interrelacion de
amistad, que se fue incrementando con la confianza en la medida que yo formaba
parte de su grupo de interaccion. En ese sentido, compartia con las personas
entrevistadas sus tiempos libres, almuerzos y cenas; y otros lugares de recreo. Mi
reciprocidad con algunos de mis participantes consisti6 en compartir algin
material de ocio o entretenimiento para que ellos lo usaran desinteresadamente,

asi como asistirlos en lo que puedan necesitar, aunque ellos valoraban mucho su

* En este afio realicé una investigacion en el marco de proyectos financiados por la Direccion de Gestion de
Investigacion (DGI) de la PUCP, que exploraba las experiencias sobre los proyectos de vida en nifios y
adolescentes con discapacidad visual del Centro de Educacion Especial “Luis Braille”.

%0 En el 2010 realicé una investigacion sobre el uso de las TIC en personas con discapacidad visual de la
UNCP, como parte de los proyectos financiados por la DGI de la PUCP. Luego en el 2011 realicé mi tesis de
licenciatura focalizdndome sobre el uso de estas tecnologias en jovenes estudiantes en Lima Metropolitana
(Curioso 2012).

> E| trabajo de campo se realizé entre los meses de mayo a octubre del afio 2013.
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independencia. Esto ampli6 mi grado de interaccion, pues comparti con ellos

desde conversaciones académicas hasta conversaciones personales.

Con referencia a la tematica de la discapacidad visual, como primera labor,
fue conversar con especialistas en dicho ambito. Es asi que me puse en contacto
con especialistas (en rehabilitacion, TIC y educacion especial) en personas con
discapacidad visual, los cuales trabajan en instituciones publicas y privadas.

Conforme iba conociendo a las personas con discapacidad visual, iba
recopilando sus historias y experiencias sobre su condicibn sea en el ambito
personal-social, educativo y laboral, asi como los desafios institucionales para su
inclusion. ElI compartir con ellos me permiti6 conocer ademas sus temores e
insatisfacciones de las diversas esferas de la vida social. Opiniones sobre la
discriminacion y exclusion no eran aspectos ausentes, asi como la falta de
oportunidades que se le da, en general, a la persona con su condicién en nuestro
pais. A esto se sumaba las quejas sobre un sistema social, educativo y laboral con

politicas de inclusion deficientes.

Cabe resaltar que mi foco principal para esta investigacion fueron las
personas adultas con discapacidad visual, sin embargo, mi trabajo de campo me
permiti6 conocer, en la medida de lo posible, a otros actores cercanos a ellos

(como parejas, amistades, familiares).

Dada mi condicion de vidente, las personas con discapacidad visual me
hacian reflexionar sobre la condicidon de “no ver” como el hecho de “taparme los
0jos” o cuando me decian entre risas: “que tratase de ver con mi espalda o con mi

rodilla”.
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Entre los colaboradores en este estudio han participado 10 personas

adultas con discapacidad visual®

(5 hombres y 5 mujeres), dos profesoras
especialistas en rehabilitacion en discapacidad visual, una profesora especialista
en educacion especial, dos profesores especialistas en TIC para personas con
discapacidad visual, y una especialista en inclusion social. Complementariamente,
he recabado informacion de la parte directiva de la institucion, asi como de un

médico especialista en oftalmologia.

Segun el codigo de ética de la Asociacidon Norteamericana de Antropologia
(APA) la investigacion en antropologia debe hacer todo lo posible para garantizar
que en este proceso no se dafie la seguridad, dignidad y privacidad de las
personas con las cuales se trabajen, realicen estudios u otras actividades de
caracter profesional.”®> Se mantiene la confidencialidad de nuestros actores en

base al uso de nombres ficticios con la finalidad de reservar su identidad.

Complementariamente, se anexa un Compact Disc (CD) con archivos en
audio con el contenido de la tesis, los cuales fueron entregados de manera
reciproca a las personas con discapacidad visual que participaron de esta
investigacion. Para la edicion de estos archivos se utilizé el programa Text Aloud,
el cual permite convertir el texto lineal a sintetizador de voz. Asimismo, se utilizd
un banco de voces y el codificador de voces SAPI 5.1 para que el sonido de voz
emulado se asemeje mas a la voz humana y sea lo mas amigable al momento de
escucharlo.® Los archivos de audio estan editados en alta calidad y se encuentran
en formato WAV.

*2 La seleccion de estas personas fue intencional y se basé en aquellas a través de las cuales construi una
relacion de confianza y amistad, asi como por su riqueza etnogréfica y nivel de profundidad recolectada a lo
largo de mi trabajo de campo. Asimismo, se busco una distribucion que contenga una igualdad de género.

53 Para mayor informacion revisar el siguiente enlace: http://www.aaanet.org/ (Fecha de consulta: 10 de
diciembre del 2013).

> Este tipo de audio puede distinguirse o diferenciarse de una voz “sintetizada” y/o robotizada como la voz
estandarizada incluida por defecto con el lector de pantalla JAWS (usada principalmente por las personas con
discapacidad).
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Este proceso y trabajo de edicion surgi6 como reflexion, de manera
anecdotica, luego que una persona con discapacidad visual me escribié a mi
correo personal, pues estaba muy interesada en mi propuesta de tesis. Fue asi
que decidi elaborar estos archivos de audio, para poder difundir dicho trabajo a
toda aquella persona interesada con esta condicién que no tenga la posibilidad de
leer mi texto, pero si de escucharlo. A todos ellos mi agradecimiento por poderlos

conocer, por su tiempo y espacio, a pesar de las adversidades.
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CAPITULO 3

“OTRAS MIRADAS”: DISCAPACIDAD VISUAL Y “MIOPIAS” DE LA
INCLUSION SOCIAL

3.1 “A falta de visidn”: el contexto de las personas con discapacidad visual

participantes de este estudio

Los diez adultos con discapacidad visual® participantes y colaboradores de
este trabajo presentan diversos tipos de limitacion visual. Hay quienes tienen
ceguera completa y otros baja vision, producto de enfermedades o accidentes
desde su nacimiento o a corta edad. La edad comprendida oscila entre los 18%° y
70 afios.>” Estas personas provienen de un estrato econdmicamente bajo-medio,
donde su condicion ha implicado una serie de retos y desafios no solo

econdmicos, sino también sociales.

Del grupo sefalado podemos decir que siete no han tenido la “posibilidad

»n58

de ver™® anteriormente. De ellos, tres nacieron con retinitis pigmentosa,> dos

tuvieron desprendimiento de retina por accidentes en ambos 0jos y dos nacieron

> Se trabaj6 con 5 hombres y 5 mujeres.

% Segun el decreto Ley N.° 21994, del 15 de noviembre de 1977, se modificé el articulo 8 del Cédigo Civil
de 1936, en el cual se reconoce a los ciudadanos mayores de edad a aquellos que son capaces de ejercer los
derechos civiles y los cuales hayan cumplido los 18 afios de edad en adelante.

> Al ser una investigacion que consider6 el trabajo con personas adultas con discapacidad visual se decidi6
escoger un intervalo mayor a 18 afios. Se trabajé con tres rangos de grupos etarios: de 18 a 29 afios, de 30 a
49 afos y de 50 a 70 afios. En el primer grupo se incluyeron 2 hombres y una mujer, en el segundo grupo un
hombre y 2 mujeres, y en el tercer grupo 2 hombres y 2 mujeres.

% Este “ver” puede ser flexible, pues algunos recuerdan la “luz” a muy temprana edad y otros los “colores”.

%9 Como su nombre lo indica es una enfermedad ocular que dafia la retina. La retina es una capa de tejido que
convierte las imagenes luminosas en sefiales nerviosas y las envia al cerebro (Institute National of Health
2011).
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con ceguera completa. Para este grupo la “oscuridad” es su permanente

compaiiia.

A diferencia del grupo mencionado hay quienes tienen baja vision. Tres de
ellos tienen esta condicion. Dos solo pueden reconocer “sombras” o “bultos” mas
no detalles “a primera vista” de las personas, figuras geométricas especificas,
entre otras caracteristicas, mientras que la otra puede, por ejemplo, reconocer el
cambio de intensidad de la “luz artificial”, asi como la “variacion natural” del dia a

la noche.

Para la Sociedad Panamericana de Baja Vision (2013) una persona con
esta condicidén es aquella que no puede corregir su vision a pesar del uso de los
lentes comunes, lentes de contacto, medicamentos o después de una intervencion
quirurgica en los ojos, dificultando la vida de la persona y de sus actividades

cotidianas. Como causas y sefiales de baja vision se sugiere lo siguiente:

Causas de la baja vision Sefales de baja vision

- Visién borrosa generalizada que puede | - Se tropieza con las cosas, tiene
ser causada por cataratas, cicatrices en la | dificultad para caminar, para subir y
cornea o problemas de retinopatia | bajar escaleras y para diferenciar los

diabética. desniveles del piso.
- Peérdida de la vision central, | - No puede reconocer las caras de
frecuentemente causada por alguna | sus amigos y familiares.

enfermedad de la macula.

- Pérdida de la vision periférica, causada | - No puede ver bien de cerca cuando
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principalmente por el glaucoma. lee, cocina, cose o arregla cosas en la

casa.

- Pérdida de un “pedazo” completo del | - Le cuesta trabajo elegir y combinar
campo visual por problemas de nervio | los colores de la ropa que se va a
optico. poner.

- No puede hacer cosas en el trabajo
0 en la casa porque las luces parecen

MAas oscuras que antes.

- No puede leer los carteles de la calle
o del autobus, o los letreros de las
tiendas.

Fuente: Sociedad Panamericana de Baja Visi6on®
3.2“Miopias 1” en el ambito personal-social

A lo largo de la historia grecolatina la persona con discapacidad visual se
ha valorado como una persona que posee un “defecto fisico” o que, en otros
casos, tiene a su vez sabiduria y cuenta con un “don profético” (véase el personaje
de Tiresias en el relato de Edipo Rey).?! Sin embargo, es interesante observar los

cambios producidos en la concepcién y entendimiento de esta condicién,®® los

% Sociedad  Panamericana de  Baja  Vision.  Para  mayor  informacion  véase:
http://www.spbajavision.org/informacion_parapacientes.html#1 (Fecha de consulta: 21 de octubre del 2013).
o1 Para mayor informacion véase el siguiente enlace:
http://www.colombiaaprende.edu.co/html/mediateca/1607/articles-65455_archivo.pdf (Fecha consulta: 10 de
diciembre del 2013).

%2 A modo de guia la discapacidad ha podido entenderse bajos tres perspectivas o enfoques: el modelo de la
prescindencia, el modelo rehabilitador y el modelo social. EI primero, en el cual las personas con
discapacidad histéricamente y paradéjicamente no han sido consideradas como Utiles, excluyéndolas de la
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cuales han representado negligentemente un “pecado divino” que se censura y
que se intenta “exterminar” (eugenesia) durante la Edad Media y la llustracion del
siglo XVIII (Barton 1998).

En la actualidad, nos encontramos en un mundo sobrecargado de estéticas

"63 con “todos

y “simulaciones”, cuyo imperativo es reproducir un “cuerpo modelo
sus sentidos”. Existe una “sobrevaloracion corporal” que se transforma como un
objeto de culto, narcicismo y belleza que debe ser cultivado e idealizado (Ruiz

2010).

Cuando empecé a perder la vision pensé que no iba ser la mas
atractiva del mundo, que ya no iba ser bonita como antes, me
deprimi tanto que empecé a beber y beber hasta emborracharme,
tomaba pastillas, la pase muy mal [...] me dio ganas de suicidarme
[...] me paraba chocando en las calles, conforme mi visién disminuia,
no lo queria asumir, ya no podia caminar sola en la calle, la noche
era lo méas tragico para mi, todo era borroso hasta que llegd el
apagon [...] los chicos ya empezaban a darse cuenta de la magnitud
de mi pérdida de visién, algunos se empezaron a alejar, me dejaban
de llamar, una de mis parejas cuando se dio cuenta que estaba
quedandome cieguita simplemente me dejo al abandono, ya no
salian conmigo hasta que conoci a otros que si se interesaban por
mi, me consideraban en su grupo [...] (Carla, persona con

discapacidad visual, 2013)

sociedad. La segunda, en el cual se sugiere que el sujeto debe rehabilitarse para poder insertarse en los
parametros de “normalidad social”. La tercera, en el cual se postula que es mas bien la sociedad la que crea
las barreras u obstaculos para el reconocimiento de este grupo de personas y el goce de sus derechos. Este
ultimo modelo replantearia que la discapacidad ya no radica en el individuo o en su persona, sino que es la
propia sociedad que “discapacita” (Toboso y Arnau 2008).

% En términos de Turner (2008) el estudio del cuerpo lo propone analizarlo como producto de practicas
sociales, como un sistema de signos (como portador de significados), asi como un elemento que discute las
relaciones de poder que se “corporaliza” a través de las instituciones.
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Dentro de este afan consumista, el cuerpo pasa a ser un objeto de goce y
placer en busqueda de la “perfeccion”. Es asi que se producen y se mercantilizan
cuerpos, los cuales deben estar fuera o libre de posibles “deformidades o
imperfecciones”. En este aspecto, podemos encontrar una “ideologia de la
normalidad” que se enmarca dentro de un contexto histérico que se ha instalado
desde una corriente y paradigma biomédico. Esta tendencia define a la persona
con discapacidad visual por lo que no tiene y en oposicion binaria a un cuerpo

“normal”®*

gue cuenta con todas las partes de la misma (Oliver 2004). En otros
términos: “la discapacidad es una categoria dentro de un sistema de clasificacion
que produce sujetos, a partir de la idea de «normalidad Unica» que funciona tanto
como parametro de medicibn de lo normal/anormal, como de ideologia

legitimadora de relaciones de asimetria y desigualdad” (Rosa 2009: 87).

Los sujetos considerados “anormales” se vuelven asi un grupo excluido. Sin
embargo, dicha “anormalidad” puede ser hasta paraddjica, pues puede implicar,
hoy en dia, un “afuera incluyente”, donde la sociedad ubica a la persona con
discapacidad visual en servicios institucionales de salud especificos, en los cuales
tienen que ser “rehabilitados” con el objetivo de ser Utiles y/o productivos (Rosato
y Angelino 2009).

Por lo expuesto, la discapacidad visual debe ser entendida no en términos
biomédicos, sino en términos politicos y sociales. Cotidianamente se ha planteado
esta condicion como un “problema médico” que radica en la deficiencia de un
cuerpo, la cual a “simple vista” resulta natural y evidente: “A ese cuerpo le falta la
vision, es decir, no esta completo”, puntualiza uno de mis colaboradores. Frente a
ello, el grupo de personas entrevistadas concuerdan que su condicion se
considera “errbneamente” a un sujeto “incapaz” que no produce, que “no sirve” y

que es una “carga social” para el mundo del vidente.

%La normalidad se constituye como un instrumento ideoldgico que también recae en la forma de hablar y/o
expresarnos, en el cual los verbos infinitos ver u observar son parte de este esquema.
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La discapacidad no esta en el cuerpo esta en las mentes de las
personas. El ciego se relaciona con la pobreza, con la mezquindad,
con la torpeza, con la falta de inteligencia, la discapacidad no es
ningun defecto solo es ser diferente [...] es demostrarles a los demés
que ellos también pueden (Roxana, especialista en educacion

especial, 2013)

La ceguera es cuestibn de marginacion, los que ven se creen
superiores, como si el mundo fuera solo para los que ven, creen que
no hacemos nada, que paramos encerrados [...] tan solo somos
distintos, nosotros podemos ser muy capaces como cualquier otra

persona que ve [...] (Carlos, persona con discapacidad visual, 2013)

De modo particular, las personas con discapacidad visual entrevistadas
agregaron que no necesariamente les gustaria contar con el sentido de la vista si
es que tuvieran la posibilidad u oportunidad.®® Ellos asumen su condicién con total

“naturalidad”, aunque reconocen sus limitaciones y dificultades.

Hace un tiempo atras uno de mis hijos se matriculé6 en una escuela
de conduccion, yo le acompafé un dia y el profesor me dijo: “sefior,
desea manejar”, yo le dije: “ya bueno” [...] entonces me subi al
volante y él me ayudo para pisar el acelerador, habré manejado en
linea recta como tres cuadras [...] yo podria decir que me gustaria
tener vision para poder trasladarme a mi antojo, pero hay que ser
realistas, es lo que me toco vivir y no tengo que sentirme mal por ello

[...] (Diego, persona con discapacidad visual, 2013)

% A modo de contraste, las personas videntes a temprana edad pueden desarrollar el temor a la oscuridad, por
el miedo al descontrol, por la sensacién que le trasmite al nifio asociar la falta de luz con inseguridad, entre
otras caracteristicas. Para mayor informacion véase el siguiente enlace:
http://www.um.es/analesps/v21/v21_1/09-21 1.pdf (Fecha de consulta: 10 de noviembre del 2013).
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Complementariamente, algunas de las personas entrevistadas rechazarian
la opcion de “ver”, pues sienten una preferencia o predileccion por “imaginar el
mundo” a través de sus otros sentidos, mas que ver su “realidad” que puede ser,
muchas veces, desde “irracional” hasta “emocionalmente cruda”. Dentro de estas
opiniones se evidencid un “miedo a ver’ y no acostumbrarse a dicho mundo con
sus “nuevos ojos”. Una de las personas con discapacidad visual de manera

anecdatica precisa:

No me gustaria tener la vision, estoy feliz como estoy [...] en las
noticias escucho que mataron a tal persona, que asesinaron a tal
otra, que feo seria ver esas situaciones tan tristes, sentir ese tipo de
emociones [...] qué pasa si la persona de la cual me enamoré es fea
para los demas (risas), preferia no ver su fealdad y solamente
guiarme por lo que siento de esa persona [...] (Laura, persona con

discapacidad visual, 2013)

De lo comentado, en otros casos, las personas con discapacidad visual
entrevistadas le dan principalmente una jerarquia o interés al sentido de la

audicion y al tacto y, luego, al olfato y al gusto.

Para mi uno de los mayores placeres es la musica, que pasaria si no
pudiera escuchar seria lo mas tragico [...] sin el oido no podria
guiarme de lo que sucede [...] el tacto también es importantisimo
para reconocer, para saber donde estoy [...] el tacto nos ayuda para
sentir [...] la otra vez estaba jugando con mi celular para tomarme
una fotografia yo no sabia lo que hacia pero con los sonidos de las
teclas, con la textura y relieve de las teclas reconocia cual es el
boton que debo presionar para tomarme la foto, sé que es el boton
de la derecha que esta bien arriba [...] (Jos€, persona con

discapacidad visual, 2013)
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Uno puede tener idea del tiempo por el reloj, pero también nosotros
agudizamos la audicion, sabes que ya es hora de levantarnos o que
estamos de dia porque escucho el sonido de los pajaros, a veces me
levanta el sonido de las rejas de las tiendas que se abren, las
bocinas de los carros que hacen movilidad para recoger a los chicos
gue van al colegio [...] (Marisol, persona con discapacidad visual,
2013)

Ahora que esta el DNI para poder firmar me ayudo de la mano, hago
como dos lineas paralelas con mis dedos y escribo la inicial de mi
nombre, tengo que hacer una escritura simple, porque si no van a
pensar que no es mi firma, siempre me sale igual, no he tenido
problemas [...] el sentido del tacto nos ayuda mucho, sin mis manos
gue haria aparte de estar cieguito (Diego, persona con discapacidad
visual, 2013)

Por otra parte, otro tema recurrente que sobresale en nuestros
entrevistados, es la representacion social que tiene el vidente con respecto de la
persona con discapacidad visual. Por ejemplo, se sugiere la creencia o el
paradigma de que las personas debido a su limitacién visual no pueden gozar de
una “vida amorosa” o sexualidad plena. La atraccion se piensa que “entra por los
0jos” o que “existe el amor a primera vista”, lo cual ha denotado que las personas
con discapacidad visual han estado en “inferioridad de condiciones” (Bolt 2005;

Sanchez, Honrubia, Dolores 2005).

Para amar no se necesita ver, sino sentir [...] hay que compartir para
vivir [...] no hay que ver para vivir, sSino vives para servir, sino vives
para ensefiar entonces no sirves para vivir [...] no hay que ver para
amar solo es sentir como es la persona en su trato, en su compaifiia,
en como viven las experiencias juntos como comparieros de vida [...]

(Laura, persona con discapacidad visual, 2013)
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Para las personas que ven todo les entra por los 0jos, las personas
se enamoran por lo que ven, para mi, para nosotros los ciegos el
amor es a primer oido, a primer olor, a primera mano (risas) [...]
Recuerdo cuando me enamoré [...] eso fue en un evento que hicimos
aqui en la Unién (UNCP) estdbamos bailando y conoci a una chica
[...] Me gustd su forma de hablar, su olor a limén, su madurez, su
trato delicado, su manera de hacerme reir [...] (Roberto, persona con

discapacidad visual, 2013)

No obstante, la condicién de discapacidad es tomada por ellos mismos con
mucho humor e ironia.?® Cabe destacar, que esta reaccién puede ser tomado
como una sorpresa repentina, como una liberacién de lo reprimido (al estilo
freudiano®’), asi como un elemento de humillacién (al estilo aristotélico®) para

denigrar al otro.

Las personas creen que no nos podemos enamorar, que no
podemos tener una novia. He tenido varias enamoradas videntes
como cualquier otra persona, tener una discapacidad puede ser un
“jale” de conquista (risas) [...] me gusta enamorar con mi voz, con
mis poemas, con mis chistes de ciegos. Yo les digo a las chicas: “el
colmo de mi vida es que vivo en Bellavista, que mi mama se llama
Luz y yo la veo oscura”. Le digo: “me prestas 10 soles” y me dicen:
“ccuando me lo devuelves?” y yo le respondo: “pues cuando nos
veamos” (risas) [...] hay que tomar la ceguera con bromas y alegria
para que uno se sienta bien [...] (Santiago, persona con discapacidad
visual, 2013)

% En este caso, la ironfa puede ser tomado como un absurdo o una contradiccién, es decir, cuando una cosa
debe ser redonda y es més bien cuadrada.

%7 La perspectiva de Freud (1960) sugiere que el humor es una forma de escapar de la realidad, lo mismo que
la neurosis y la psicosis, pero no como una forma patolégica, sino como una forma gratificante.

%8 Segin Aristoteles (2006) considera que la risa y el humor pueden resultar como herramientas efectivas en
los debates, asi como pueden implicar elementos valorativos de humillacién en la forma de generar una
jerarquia social de estar uno por encima del otro.
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En el caso de las personas varones con discapacidad visual entrevistadas
sugieren que han percibido que a lo largo de sus relaciones interpersonales el
“sexo opuesto” se ha acercado a ellos porque los ven o los han visto como
personas “nobles”, “tiernos” y/o como “algo interesante por conocer”. Sin embargo,
en ambos casos, sea indistinto su género, han experimentado también el rechazo
de las personas videntes al asociar su limitacion visual con una “enfermedad” de la
cual deben cuidarse o que, en otros casos, “pueden llegar a contagiarse”. Ha
existido, en algunas situaciones, el temor de sus parejas que al momento de tener
hijos puedan nacer con su misma condicion. En otros términos, la discapacidad ha
implicado también, a lo largo de la historia asociaciones y emociones de miedo,
verglienza, desprecio, degeneracion, entre otros calificativos (Hunt 1966;
Nussbaum 2006; Prieto 2009). No obstante, las personas con discapacidad visual
entrevistadas se han encontrado también en situaciones de timidez,

‘romanticismo” y galanteria al momento de entablar relaciones con sus pares.

Aparte de ser cieguito hay que sentirse bien, es importante cémo uno
se proyecta ante los demas, puede haber un cieguito que es muy
pobre, pero aunque sea que esté bien bafiado, aseado, que huela
bien [...] puedes tener tu camisa rota, pero que esté cosida aunque
sea (risas) [...] Uno puede decir que nosotros no nos cuidamos
nuestro aseo personal, pero para mi eso es importante. No porque
no vea, quiere decir que no me arregle para los demas, para
reuniones importantes me puedo magquillar, aunque no me gusta
mucho, prefiero estar al natural [...] cuando voy a comprar ropa le
digo a quien me atiende quiero tal color, me gusta los colores fucsia,
rojo o naranja, por la textura de la ropa ya sé que cierto polo es de tal
color, me gusta la ropa que tengan relieves, que no sean cerrados
tampoco (risas) [...] No dicen que como te ven te tratan, es
importante que te vean con una buena imagen (Susana, persona con

discapacidad visual, 2013)
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Una persona ciega sin verte ya sabe como eres, cuando te toca la
mano sabe si tu mano es gordita o flaquita, se da una idea de tu
contextura, cuando te toca la mano puedes saber si tienes un anillo
de compromiso, si lo tienes ya sé que estas casada, asi que ya no
puedo enamorarla (risas), cuando te toca el hombro sabe si eres alto

o bajo [...] (Roberto, persona con discapacidad visual, 2013)

Yo he tenido suerte con las mujeres, he sido muy mujeriego (risas),
cuando trabajaba en la biblioteca de aqui (UNCP), siempre habia
chicas que se me acercaban, conoci a una chica que me atrajo su
voz, su actitud sencilla, me decian que tenia buen cuerpo (risas), se
acerco para aprender el sistema braille, yo le dije: “lo que ensefio en
10 clases yo te la ensefo en una clase, pero en las siguientes clases
vienes por mi (risas), [...] me la declaré en la cuarta clase y fuimos
enamorados, ella era vidente, era técnica en enfermeria, estuvimos
como 5 afos hasta que me dijo para casarme y le dije que no [...] en
ese tiempo no tenia un trabajo estable, habia una presién social con
su familia que no queria casarse conmigo porgue era cieguito, asi
gue no iba a estar comodo (Gonzalo, persona con discapacidad
visual, 2013)

Por lo expuesto, las personas con discapacidad visual entrevistadas no se
supeditan a los conceptos de belleza y/o fealdad en términos del “mundo del
vidente”, donde lo fisico puede, en ocasiones, predominar, sino que se relacionan
o se dejan llevar mas bien por la emocidn, el caracter y la actitud de la persona, en
la que sobresale “el tono de voz”, “sus olores”, pero, sobre todo, su elocuencia y
sentido del humor. Aunque reconocen gue en su lenguaje cotidiano pueden utilizar

“‘qué bonito esta X”, sin haberlo visto anteriormente.

Cabe agregar que los sujetos construyen su subjetividad en base a una

interpretacion no solo por el contenido de lo que ven o no ven, sino también en
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base a los procesos socio historicos que estos contemplan (segun su género,
sexo, condicién de discapacidad o no, clase social, entre otros), asi como de sus
propias convenciones cognitivas, emociones y conocimientos sobre lo “bueno y

” o« LA ” o«

malo”, “creible” “interesante”, “extrafio”, “aburrido”, entre otras categorias.69

De las personas entrevistadas con discapacidad visual la mayoria se deja
llevar o influenciar también por la “mirada critica” y evaluadora de la persona
vidente. En ocasiones recurren a alguna amistad o familiar al cual le tienen
confianza para que les diga si el color que usan es “bonito” o “feo”, segun sus
propias concepciones de estética y/o si tal o cual persona cumple con dichas
“adjetivaciones”. En ese caso, las personas entrevistadas pueden moldear sus
impresiones de “algo o alguien que les guste” por los comentarios de sus
“amistades videntes”, quienes pueden describirles el aspecto fisico de alguna
persona que hayan podido conocer y con ello, posiblemente, imaginarse y/o darse

una “idea” del mismo.

Adicionalmente, se puede agregar otras particularidades de esta
concepcion de estética o impresiones de lo qué es bonito o agradable u otros
adjetivos contrarios, los cuales se relacionan a través de la exploracién de otros

sentidos como el olfato, el gusto, el tacto y la audicion.

[...] con la industria todo es sintético, antes era mas bonito pues uno
podia tejer su ropa’® y hacer sus propios bordados, para mi era
bonito sentir con las manos los relieves de los disefios, eso mostraba

que era una buena costura, se sentia que habia un trabajo artesanal,

% En términos de Fish (1980) “that there is no such thing as 'pure’ perception since 'reality’ is always
mediated by social interpretive conventions: readers do not 'vead' texts; they 'write' them” (Citado por
Martinez 1992:142). Es decir: “que no hay tal cosa como la percepcion "pura" y la "realidad", pues siempre
estd mediada por las convenciones sociales de interpretacion: los lectores no 'leen' los textos; sino que
‘escriben’ sobre ellos” (Traduccidn realizada por el autor).

"0 Entre mis entrevistados resaltaron que rara vez se interesaban por el color de la ropa, pero si sentian gusto
por su textura y tipo de bordado. En otros casos podian reconocer y clasificar la ropa porque le ponian un
boton de mas o, en otros casos, le ponian una sefial en braille en los bolsillos de la camisa o en los pantalones
para identificar que era una vestimenta que podia ser usada para alguna ocasion en especial como algun
compromiso social o laboral.
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ahora todo es simple, disefios simples, antes habia originalidad del
producto, ahora el trabajo de la ropa es en serie, es en masa [...]

(Susana, persona con discapacidad visual, 2013)

La otra vez me fui al cine con un familiar que habia venido de
provincia [...] la gente se sorprendia que estaba en la cola,
escuchaba sus murmullos, como voy hacer si no veo [...] yo soy
como el aceite, que todo me resbala, al estar ahi, sentia que estaba
en un espacio grande, las butacas eran muy suaves, eran bastante
comodas, el olor era a cuero, [...] lo que me mas me gusto fue
escuchar la calidad de sonido, eran sonidos muy fuertes que sentia
que te tocaban el pecho, por mi se me salia el corazén (risas), eran
sonidos muy graves, todo el tiempo estaba despierto, no pestafieaba
(risas), me gusté mucho el ambiente [...] de lo que conozco en otros
paises sé que hay peliculas para ciegos los cuales describen como
es el escenario o el paisaje [...] eso se podria implementar en
nuestro pais. (Gonzalo, persona con discapacidad visual, 2013)

Frente a la cita anterior muchos se preguntaran en qué consiste el cine para
las personas con discapacidad visual. Esto es posible gracias al Sistema de
Audiodescripcion (Audesc) que enfatiza en el trabajo de los sonidos ambientales,
asi como en las descripciones habladas que proporcionan informacion al
espectador con este tipo de discapacidad acerca de las actitudes, movimientos,
gestos de los actores, caracteristicas del vestuario, descripcion breve de los
lugares, entre otros aspectos.”* La idea es dar detalle de aquellos aspectos
visuales mas ilustrativos de la pelicula, los cuales seran incluidos en unos cuantos
segundos en una voz en off que los resuma y que seran escuchados a través de
audifonos personales. Para este tipo de presentacion se elabora una pista hablada

gue se aflade a la pelicula original, sin necesidad de alterarla. Idealmente se

" Paises como Espafia cuentan con dicho sistema de audiodescripcion en sus salas de cine y en teatros. Para
mayor informacion véase el siguiente enlace: http://www.aristia.es/noticias/ (Fecha de consulta: 10 de
diciembre del 2013).
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aprovechan las escenas sin dialogos de los actores para incluir la
audiodescripcién.”” De esta forma, las personas con esta condicién tienen la
posibilidad de acceder al “mundo visual” a través de la descripcidon “oralizada” de

las imagenes.”® Al respecto uno de los especialistas anota:

[...] este sistema de audiodescripcién carece nuestro pais’®, la
mayoria de estos formatos estan en inglés y falta traducirlos, paises
como Espafia, Reino Unido, Estados Unidos tienen en sus salas de
cine este tipo de sistemas, la idea es que el cine sea también para
todos, no existe legislacion al respecto, el tema esta en que las sala
de cine convencional lo implementen, tal vez, muchos no lo ven
como negocio o simplemente lo desconocen [...] En la nueva ley de
discapacidad se ha incluido el lenguaje de sefias en un recuadro
para los canales de sefal abierta en nuestro pais, pero no se han
considerado aspectos accesibles como este tipo de sistema para las
personas ciegas [...] (Pedro, especialista en TIC 1 para personas con

discapacidad visual, 2013)

Complementariamente, para las personas con discapacidad visual se pueda
sugerir también la produccion de “paisajes sonoros” que puedan referir al entorno
acustico natural o compuesto, por ejemplo, por sonidos naturales y del clima,
ademas de sonidos ambientales recreados por los seres humanos, ya sea por
medio de la composicion musical y su disefio en base a sonidos directos que

hayan podido ser grabados previamente. Segun Schafer (1993), el paisaje

& Para mayor informacion véase el siguiente enlace:

http://fundacionorange.es/fundacionorange/proyectos/proyecto_cineaccesible.html (Fecha de consulta: 10 de
enero del 2014).

S Como ejemplo de audiodescripcion véase el siguiente enlace:
http://www.youtube.com/watch?v=LqOWIGE5e4U (Fecha de consulta: 4 de marzo del 2014).

" En el caso peruano recientemente el Centro Cultural “Ricardo Palma” de la Municipalidad de Miraflores
ofrece los Ultimos lunes de cada mes funciones gratuitas de cine con audio descripcion. Para mayor
informacion véase: http://www.miraflores.gob.pe/_contenTempl3.asp?idcontenido=7906 (Fecha de consulta:
10 de julio del 2014).
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sonoro’ nos puede llevar a un estado psiquico, emocional e imaginativo, asi como
una reflexion sensorial y experimental, que podemos desconocer y obviar, ya que
no estamos acostumbrados a prestar mucha atencién a los sonidos que rodea
nuestro mundo social y fisico.”® Frente a esto, es importante hacer hincapié y
posicionarnos también en el valor del sentido de la audicién’’ y, en consecuencia,
de los sonidos que “encapsulan” dicha “sonoridad”, el cual, muchas veces, por la
supremacia de la visidon no le damos importancia. De este modo, las personas con
discapacidad visual podrian tener la posibilidad de acercarse o “experimentar mas”

el sonido con sus diversos matices y texturas.

Si bien es cierto desde la postura fisica y desde las ciencias exactas se
sefala que el sonido es una perturbacion de las moléculas en un medio elastico
transportada por ondas longitudinales.”® Debemos entender al sonido como un
todo, que es parte de nuestro ser y parte de nuestro mundo y accién social, el cual
puede cambiar nuestros estados de animos, asi como repercutir en nuestros

propios comportamientos y emociones (Belmonte 2007).

Por otra parte, se puede resaltar también el rol que ejerce los medios de
comunicacién para las personas con discapacidad visual entrevistadas a través de
la publicidad y otros formatos. Encontramos comerciales sobre perfumes, jabones,

ropa de vestir, que evocan un “culto a la belleza”. Dicho discurso visual remarca

> Schafer (1993) sugiere que existen tres elementos principales del paisaje sonoro: keynote, signals y
soundmark. El keynote es un término musical que identifica la clave de una pieza, pero que no son escuchados
necesariamente. Estos sonidos son creados por la naturaleza como puede ser el caso del clima y su geografia.
Podemos encontrar en este &mbito sonidos como agua, aire, pajaros, insectos y de otros animales. Como
segundo elemento encontramos los signals que vendrian ser sonidos en primer plano y que se escuchan
concientemente. Dentro de este ambito podemos encontrar las sefiales de advertencia, campanas, bocinas,
sirenas, silbatos, entre otros. Finalmente, encontramos el soundmark, que vendria ser el sonido que pertenece
a una determinada area y que posee una cualidad especial y particular a cada sociedad.

"® para mayor informacién sobre ejemplos de paisajes sonoros véase el siguiente enlace: http://www.hots-
radio.info/ (Fecha de consulta: 15 de diciembre del 2013).

" No estarfa demas sefialar la manera de cémo el autor sugiere que antes de imaginarse a Dios como un
retrato pintado al estilo del Renacimiento, Dios era mas bien concebido como un sonido o como una vibracién
mistica, mostrandonos asi que la valoracion por el sonido y su percepcion han ido cambiando a lo largo de la
historia (Schafer 1993).

8 Para mayor informacion véase el siguiente enlace:
http://personales.unican.es/perezvr/pdf/Sonido%20y%20Audicion.pdf (Fecha de consulta: 10 de diciembre
del 2013).
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una exaltacion por el cuidado de la piel, el embellecimiento de los rostros y el

“buen vestir’ que ellos no lo ven, pero si lo escuchan como mandato.

No porque no vea no quiere decir que no me arregle, que no sea
aseada, yo cuando puedo y segun mis recursos me pinto los labios,
me hecho rubor, me pinto mis cejas, me pongo bien arregladita, no
dicen que segun coémo te ven te tratan [...] es como en la television
todos tienen que salir bien presentables, es una cuestién de
presencia, tengo que verme bien para los que si me pueden ver

(Laura, persona con discapacidad visual, 2013)

Lo que trasmite o reproduce los medios de comunicacidn no
necesariamente es lo que es, Sin0 que es una reconstruccion, una aproximacion
de la “realidad” que no es absoluta, sino parcial. En este sentido, no es el hecho
de asemejarse a lo real, sino que la “realidad” no existe como tal o que, en otros
casos, son parte de una ilusién, apariencia o simulacion (Baudrillard 1978, 1995;
Camille 1996). En términos de Taussig (1991, 1993), basandose en Benjamin
(1967), podemos entender que existe un interés y una facultad mimética” del ser
humano de crear una “segunda naturaleza” aparente de la “realidad”. Cabe
sefialar que Benjamin (1967) recupera el concepto de mimesis,®® el cual postula
gue existe la capacidad del ser humano para diferenciarse de los animales, ya sea
por su facultad para producir ciertas semejanzas® que se aproximen a ciertas

“realidades” que estén a su alrededor.

Se suefia una sociedad con hombres y mujeres sin defectos, la
television te lo pinta todo bonito, gente que debe tener todos sus

sentidos y todas las partes de su cuerpo [...] la discapacidad es una

" Seguin el Glosario de Chicago, el término griego de mimesis se puede traducir como imitacién o aquello
para describir la relacion entre un objeto original y una representacion que intenta imitar al original. Véase:
http://csmt.uchicago.edu/glossary2004/mimesis(2).htm (Fecha de consulta: 15 de noviembre del 2013).

% para Benjamin la lengua seria el estadio supremo del comportamiento mimético.

81 Entre estas semejanzas Benjamin sugiere la mimesis de la lengua, las danzas hasta eventos metafisicos
como la magia, entre otros.
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metéafora de la condicion humana, es una condicién esencial de ser
humanos [...] hay que romper con los dualismos de ser discapacitado
0 no y debemos apelar a la diversidad, no todos somos iguales sino
diversos, cada uno es un mundo diferente. La condicion de la
discapacidad es ajena a wuno, al final las atribuciones vy
construcciones son por la sociedad [...] (Maribel, especialista en

inclusion social, 2013)

Adicionalmente, nos podemos encontrar con personas con discapacidad
visual cuya condicién en los medios de comunicacion se representa o se focaliza
en un asistencialismo® que no apela necesariamente a su experiencia de vida con
una “participacién o reconocimiento méas activo”.®®* En este aspecto, se puede
evidenciar una especie de “discriminacion o racismo visual” en dichos medios. Por
ejemplo, Van Leeuwen (2008) sugiere algunos ambitos de andlisis para este tipo
de exclusion, en términos de distancia social (lejos o cerca), relacién social
(angulo desde donde se ve a las personas representadas) e interaccidon social (la
mirada y posicion de las personas representadas). De esta manera, podemos
plantear que los medios de comunicacion puede evidenciar estos fendmenos de
exclusibn con las personas con discapacidad visual, los cuales pueden ser
enmascarados por un humor satirico y que invisibiliza la “humillacién” de su

condicion a través de la comedia o la risa.

[...] Todos somos unicos y diferentes, es como una persona sorda
gue se comunica a través de los ojos y mediante signos o sefas,
mientras que el resto de la poblacién lo hace con palabras y por la
audicién. Una persona parapléjica en vez de utilizar las piernas para

movilizarse hace uso de la silla de ruedas. [...] Para la gente que ve

82 E| asistencialismo es vista como un imperativo de la sociedad y/o del Estado para atender a los ciudadanos
en condicion de vulnerabilidad, los cuales han sido problematizados (Ospina y Palacios 2011).

% No obstante, desde el campo del periodismo se han propuesta iniciativas audiovisuales, las cuales
reflexionan o hacen un llamado de atencion sobre las condiciones de vida de las personas con discapacidad
visual. Para mayor informacion véase el siguiente enlace: https://www.youtube.com/watch?v=gfFQpplGmKo
(Fecha de consulta: 10 de noviembre del 2013).
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0 que tiene todos sus sentidos no es normal ver a ese tipo de
personas en las calles y mucho menos en la television®*, no se les ve
gue participen, solo se les ve siendo casos de noticia del dia o que
necesitan ayuda [...] su voz es sumisa, otros toman al cieguito como
burla en los programas cémicos [...] como no vemos se aprovechan

de eso [...] (Roxana, especialista en educacion especial, 2013)

De lo mencionado anteriormente, cabria reflexionar, en la actualidad, sobre

el término de “diversidad funcional”®®

o “funcionalidad diversa” que remarca la
multiplicidad del funcionamiento biolégico y siquico del sujeto. Dicho concepto o
perspectiva sugiere resaltar formas de empoderamiento y de autodeterminacion
en las personas con discapacidad, que velen por una vida independiente,
responsable y consecuente con sus acciones mas alla de un enfoque
“asistencialista”. Nos encontramos asi frente a una “cultura y ciudadania
neoliberal” (Jimeno 2007) donde se exalta un “cuerpo social y fisico” que marca
los limites.®® Es decir, no se tolera o se permite que un cuerpo envejezca, que se
enferme, que cuente con alguna limitacion psiquica o sensorial. De este modo, se
“‘invisibiliza”, se margina, se silencia y se “criminaliza” a un cuerpo que le falta

alguno de sus sentidos.

A mi me han hecho varios problemas en el banco para pedir alguna
tarjeta o llenar algin documento [...] nho me quieren ofrecer un
préstamo porque soy una ‘persona de riesgo”, tampoco es que sea
tan viejo, piensan que la ceguera es una enfermedad, que no es

comun. A pesar de que soy profesional me dicen que no, me dicen

8 En el Per( existe una iniciativa televisiva de sefial abierta nacional (Canal 7) denominada “Sin Barreras”,
que muestra las experiencias y promocion de los derechos de la persona con discapacidad. Este programa, en
la actualidad, se emite los dias domingos a las 10 am. Para mayor informacion véase:
http://www.tvperu.gob.pe/sinbarreras.html (Fecha de consulta: 10 de abril del 2014).

8 Para mayor informacion revisar el siguiente enlace: http://www.forovidaindependiente.org/node/45 (Fecha
de consulta: 20 de noviembre del 2013).

% Dentro de este esquema de marcar los limites, existe un mandato por “rehabilitar e integrar” para que la
persona con estas condiciones siga con los patrones de “normalidad”.
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gue por politica de la institucion no me la puedan dar, ¢acaso e€so no

es discriminacion? (Gloria, persona con discapacidad visual, 2013)

Complementariamente, en términos de Nugent (1995), existe una
“‘metamorfosis” o “alienacién”, en el cual, a veces, tratar de ser otro puede ser
considerado como una categoria superior a la cual aspirar (como el caso del
mundo del vidente), en contraste a personas que histéricamente han sido
‘marginadas”, ya sea por su clase social, fisionomia, edad, entre otras
caracteristicas como por algun tipo de discapacidad. A esto se suma una identidad
que se construye también socioculturalmente a partir de accesorios, formas de
vestir, actuar, hablar, etc. Hemos entrado a una “postmodernidad” sobrecargada
de producciones estéticas que primigenia esencialmente que “todo entra por los

0jos”.

La otra vez me tomé una fotografia, lo que mas me gusto es que yo
me tomé la foto salga como salga y no que otro me lo tomara [...] a
mi me gusta tomarme la fotos desde abajo para que las personas
gue lo puedan ver se den una idea no de mi rostro que no tiene
vision si no de otro punto de vista que ellos usualmente no ven de mi
[...] Ustedes los que ven quieren que la foto salga bonita a mi no me
interesa si sale “chueca” o volteada, la idea es que haya un recuerdo,
gue sirva de conversacion para los que si pueden ver y traten de
describirmela [...] tengo fotos con mi promocion, con mi familia y
amigos [...] la foto es una forma de recordar aquello que ya paso [...]

(José, persona con discapacidad visual, 2013)

La cita anterior sugiere que mas alla de la estética en el mundo del vidente,
la imagen pese a no ser vista por la persona con discapacidad visual crea y evoca
un discurso con las personas que si la pueden ver. Es decir, con dicha interaccion
las personas con esta condicion pueden volver a recrear, recordar e imaginar

dicho momento con las opiniones o comentarios de las personas videntes. Tal vez,
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en este punto, para la personas con esta condicion la fotografia solo sea un sonido
(un clic) o un papel impreso, aunque también es la intencion de generar con la otra
persona (en el caso del vidente) una relacion social de poder imaginar aquello que

no puede ver a su “imagen y semejanza”.

De esta forma, nos encontramos frente a un contexto del vidente que exalta
la cosmética, las apariencias del cuerpo y el rostro, las dietas, el ejercicio excesivo
y el placer hedonista. En mi opinién, surge un individuo narcisista, el cual da mas
importancia a la apariencia, a la exhibicion y al manejo de las impresiones. En
otros términos, se sugiere una sociedad del vidente imbuida por una “cirugia de la
alteridad” (Baudrillard 1995), la cual esta cargada de artificialidades y de estética
que finalmente “aniquilan” nuestro ser y esencia. Cabe destacar que, en
ocasiones, para mantener esta estética recurrimos también a ciertas estrategias y
mecanismos que las sustenten. Por ejemplo, en términos de Goffman (1981), se
puede sugerir como las personas desempefian una actuacion y un rol, que
dependiendo del contexto sera evaluado por un conjunto de observadores. En
este caso, existe un paradigma de que las personas videntes adoptan y/o simulan
también ciertas posturas y gestos verbales y no verbales, que forman parte de una

convencion que sera evaluada por un “jurado especialista”.

Por ejemplo, cuando bailo sé que para los que ven yo no tengo un
ritmo, un movimiento equilibrado, cémo no veo me muevo como
puedo, puede parecer gue no voy acorde con la musica, pero al final
lo que me gusta es solo disfrutar el momento, sentir que la musica
toca mi piel, mi cuerpo, es sélo eso, es cuestion de divertirte [...]

(Carla, persona con discapacidad visual, 2013)

Tal vez con el punto anterior, sea pertinente reflexionar que vivimos en un
mundo de fabricacién de “etiquetas” que enmarca una normalidad maquillada,

estilizada, perfeccionista y “visualmente elitista”, en el cual a través de los diversos
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eventos sociales (sean publicos o privados) se exhibe y se reinventa un “otro” o

uno mismo desde una puesta en escena o performance (Taylor y Fuentes 2011).

3.3“Miopias 2” en el ambito educativo

Segun Boutinat (1990), todo proyecto de vida requiere de un futuro deseado
y de los medios para lograrlos. Este proyecto no existe y no esti libre de
problemas, los cuales sugieren cuestionamientos destinados a resolverlos. La
gran interrogante de las personas con discapacidad visual para resolver sus
dificultades puede recaer en las estrategias y recursos para afrontar de la mejor
manera su tipo de discapacidad, ya sea, por ejemplo, a través del acceso a un tipo

de educacion o formacion técnica y/o profesional.

La escuela es vista como un gran medio socializador que a diferencia de
otras instituciones es la formalmente méas reconocida, cuyo objetivo es disciplinar
a las generaciones futuras. En otros términos, la institucion escolar es concebida
como una unidad esencial del ordenamiento social, como una de las principales
instituciones mediante el cual se ha formado y forma a los individuos como
“criaturas del Estado” que se relacionan a una legitimidad y a una transmision de
las estructuras de orden y convivencia politica, econémica y cultural (Bourdieu
1991, 1997).

En el caso de mis entrevistados la mayoria no estudid en un colegio
calificado como inclusivo,®” ya sea por temor a ser maltratados y discriminados o
porque, en “sus tiempos”, no existia un adecuado plan de inclusion para ellos que,

hasta la fecha, es y sigue siendo problematizado. No obstante, estudiaron en un

8 Un colegio inclusivo es aquella institucién que apuesta por la diversidad y que implica una intervencion
educativa méas alld del origen social, cultural, econdmico, de condiciones fisicas, etc. El término de la
inclusion ha sido producto de discusion de otro término como el de la integracion. Estos términos
seméanticamente pueden ser parecidos aunque han encerrado filosofias y movimientos distintos. Por poner
algunos ejemplos, el paradigma de la integracion le dio mas importancia a la socializacién de los alumnos con
discapacidad que al desarrollo de sus capacidades y logros de aprendizaje. Para mayor andlisis de estas ideas
revisar los textos de Arnaiz (2003) y del Aguila (2007). Asimismo, véase el siguiente enlace:
http://www.ite.educacion.es/formacion/materiales/72/cd/curso/pdf/1.pdf (Fecha de consulta: 10 de abril del
2014).
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colegio denominado como “especial’,® donde compartian experiencias con

personas de su misma condicion o con otro tipo de discapacidad.

Cuando yo estudiaba era bien dificil estar en un colegio normal o
regular pues uno como ciego pasa malas experiencias de ser visto
como el raro, como el hazmerreir del grupo [...] Uno por la ceguera
es marginado, los alumnos que no tienen tu problema nos bajan el
autoestima, nos hacen dafio con palabras fuertes que nos hacen
sentir inferiores [...] los ciegos que iban a estos colegios de
integracion les escondian sus cosas y nos decian: “a ver pues
cieguito, encuentra tus cosas, ay no que penita, no puedes ver” |...]
muchos ciegos no querian volver mas al colegio normal y hasta
algunos les espantaba salir a la calle, yo vivia en una situacion de
miedo y defensiva con los que veian [...] Las personas que han
perdido la visibn por mi experiencia se excusan del mundo, no
quieren salir, hay personas que estan 2, 3, 4 afios encerrados,
escondidos en su casa. Sienten que no sirven y cuando van a un
colegio especial estdn en un mundo nuevo [...] se dan cuenta que
hay personas ciegas como ellos y se sienten mas comodos y se van
relacionandose, se sienten mas libres y de ahi vuelven hacer lo que
antes no hacian, ahora la sociedad promueve una inclusién, pero
igual existe discriminacion y maltrato hacia los ciegos, no hay una
supervision y si la hay no te dicen lo que realmente sucede por temor
a que los profesores sean despedidos [...] En provincia es peor la
situacion [...] por eso muchas hacen el esfuerzo para venir aqui (a
Lima) porque les pueden dar una educacién mas especializada [...]

a otros los traen sus familiares y los dejan al abandono, es una

8 Un colegio especial puede entenderse como aquella institucion que se focaliza en necesidades educativas
particulares, las cuales se llevan a cabo de forma exclusiva y segregada de otros estudiantes considerados,
muchas veces, como “normales” u “ordinarios”. Para mayor informacion véase el siguiente enlace:
http://ww2.educarchile.cl/UserFiles/P0001%5CFile%5CNEE.pdf (Fecha de consulta: 10 de noviembre del
2013). De nuestros entrevistados todos tuvieron la oportunidad de estudiar en un colegio especial
emblematico denominado el Colegio “Luis Braille”, ubicado en el distrito de Comas.
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realidad que duele, pero asi es [...] (Gloria, persona con

discapacidad visual, 2013)

Con referencia a la educacion superior algunos de nuestros entrevistados
tuvieron diferentes expectativas y motivaciones para seguir alguna carrera
universitaria o técnica luego de salir del colegio. Anotaron que continuar futuros
estudios universitarios o técnicos estaria condicionado por lo que pueden o no
hacer por su limitacion visual, focalizandose mas bien a sectores y a estudios en
donde resulte factible su inclusion. Las personas que continuaron una carrera
universitaria lo hicieron en la facultad de humanidades, ciencias sociales y
educacion. Mientras que los que siguieron alguna carrera técnica realizaron cursos
de masoterapia, shiatsu,®® teleoperadores, entre otros cursos, como atencion al
cliente. Dichos estudios son considerados como una opcion laboral inmediata,
debido a su oferta y demanda actual para las personas con su condiciéon. No
obstante, otros se dedicaron de manera autodidacta al canto y a la musica.

Cabe resaltar que las orientaciones vocacionales de las personas con
discapacidad visual se ven dificultadas principalmente por la pérdida total o parcial
de la vision, la cual puede llegar a frenar su eleccion de continuar otro tipo de
estudios. Carreras™ que agrupen especialidades de ingenieria y que contengan
cursos de matematica, economia, estadistica, fisica, quimica, entre otros,
implicarian un gran desafio para ellos, por tener que comprender los nameros,
graficos, tablas y férmulas que puedan encontrar en los mismos. En cambio, en el
area de letras para ellos hay ciertas facilidades, pues la “oralidad” en este tipo de
clases predomina mas, pues: “el profesor entra a la clase y expone”, enfatiza uno
de mis entrevistados. Esto, sin embargo, no excluye que las personas con esta

condicion puedan encontrar que los profesores realicen también gréaficos en la

% Es una terapia de “digitopuntura” con fines curativos originaria de Japén. Proviene de shi (dedo) y atsu
(presion).

% Mi intencién no es hacer un anélisis exhaustivo de todas las carreras a las que puede aspirar la persona con
discapacidad visual, sino dar cuenta de sus posibles orientaciones vocacionales inmediatas que expresan de
modo general.
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pizarra o hagan uso de un material visual, en el que puedan necesitar de un apoyo

0 una explicacion adicional para entender sus contenidos.

La universidad es un lugar para la gente vidente, no esta hecha para
ciegos, uno tiene que pasar el curso como sea o acomodarse como
pueda [...] los que ven trabajan en la pizarra normal y ellos
entienden, en cambio un ciego no entenderia porque los profesores
no le explican a uno solo lo que dice en la pizarra, ellos hablan en
general, ellos escriben nomas [...] a uno que es ciego le tendrian que
hacer entender como han hecho tal cosa, como han simplificado tal
ecuacion, como han hecho tal trazo con tal angulo [...] por eso me
aburro o me fastidia las clases de numeros porque no puedo
entender lo que dice el profesor [...] en una clase me encontré con
un comparfero que tenia baja vision, el usaba su binocular para ver
las clases [...] sus amigos le molestaban mucho y le decian que
mejor se compre un telescopio [...] (Roberto, persona con
discapacidad visual, 2013)

Si bien es cierto, su trayecto por la universidad fue todo un desafio,
resaltaron que un “estudiante con discapacidad” es y sigue siendo una sorpresa
para muchos “videntes”. Esta actitud muestra el prejuicio de asociar su condicion

con una “incapacidad” que puede retrasar su desarrollo y seguir adelante.

Las personas que ven no creen que una persona ciega puede
estudiar, las personas se preguntan como vas hacer eso y lo otro si
no ves, las personas te subestiman, no creen que puedas ser tan
igual como ellos [...] para otros eres un modelo a seguir, dicen si él
puede porque yo no [...] las personas o tus compafieros te dan
animos, te felicitan, te aplauden que a pesar de tener una limitacion
visual queremos sobresalir [...] (Santiago, persona con discapacidad
visual, 2013)
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En efecto, las personas con discapacidad visual entrevistadas que
transitaron por la universidad resaltan sus insatisfacciones sobre el rol que cumple
dicha institucién con las personas de su condicion. Se destaca una falta de
voluntad institucional®* para implementar nuevos servicios y adecuaciones para
ellos como el uso de instrumentos con sintetizadores de voz o sistema braille,
lectores de pantalla, entre otros dispositivos. A esto se suma que la educacién
superior se reproduce como una institucion que esta hecha para la mayoria, es
decir, para los que ven, mas no para los que no ven. “El profesor entra y se

expresa como si todos vieran”, agrega uno de ellos.

La poblacion ciega es un grupo muy reducido de lo que es la
educacion en general. Invertir en nosotros no es un gran negocio
para las instituciones. No les sale a cuenta, porque hay que realizar
una inversion fuerte [...] Se necesita de dinero para preparar
recursos especializados y personas calificadas para que nos atienda
y nos podamos entender [...] Si pensamos en una educacion que sea
inclusiva para el ciego tienen que tener todas sus adecuaciones, que
tenga su computadora con su lector de pantalla, que tenga
sefalizaciones en braille, que tenga sitios con voz hablada para
poder guiarnos a dénde vamos, etc. [...] la mayoria de las veces el
ciego tiene que pedirle a alguien que ve que les lea la separata, pero
ellos también se cansan, no vas a tener siempre a alguien que te lea

[...] (Diego, persona con discapacidad visual, 2013)

En el ambito educativo superior actual se sugiere que la tendencia de los
textos que circulan “estan a tinta” y no en el sistema braille. En base a sus

experiencias resaltaron que para presentar sus tareas necesitaban de una

% Existen protocolos y manuales de atencién a estudiantes con discapacidad en el &mbito educativo. Para
mayor informacion véase los siguientes enlaces:
http://www.uned.ac.cr/vidaestudiantil/images/documentos/folleto_manual_de_induccion_para_la_atencion_p
ersonas_con_discapacidad_2013.pdf y http://www.fundacionrepsol.com/sites/default/files/documentacion-
formacion-sin-limites/manual_universidad_incluyente.pdf (Fecha de consulta: 10 de noviembre del 2013)
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persona que les pueda ayudar en la lectura de su contenido o, en otros casos, en

las preguntas que se les formulaban cuando rendian evaluaciones.

[...] En la universidad yo necesitaba que alguien me lea los
examenes y las précticas para poder contestar, el profesor me leia'y
yo respondia. En la universidad entregan las hojas en tinta y ya el
ciego tiene que ingeniarselas como las contesta, para eso pides
ayuda a un compafero o amigo para que te lea [...] En el tiempo de
la universidad un amigo me regal6 una maquina de escribir [...] era
un lujo tener una computadora para esa época, yo entonces para mis
examenes llevaba mi maquina y luego le entregaba la hoja al
profesor con las preguntas desarrolladas u otras veces me decia que
diera el examen solo de forma oral, le contestaba 3 o0 4 preguntas
bien y ya pasaba el curso [...] (Carlos, persona con discapacidad
visual, 2013)

Con respecto a la impresion en braille, cabe destacar que, implica toda una
logistica y gasto econémico. Respecto a esto “no son textos que se encuentran en
las bibliotecas, en la liberaria o0 a la vuelta de la esquina”, enfatiza uno de ellos.
Esto se debe no porque no se pueda hacer, sino que demanda tiempo y recursos
para su elaboracion, a lo que se afiade su bajo consumo pues no es masivo. De

manera puntual, lo describen de la siguiente manera:

Hacer impresiones en braille para un invidente es todo un gasto
mayor, pues una hoja en tinta puede ocupar hasta siete u ocho hojas
en braille [...] por ejemplo, un texto a tinta de 50 hojas puede
ocuparte en promedio 300 hojas en braille, eso es bastante, si uno
saca esas impresiones en braille salen unos libros o tomos grandes
gue a la mayoria no le gusta movilizarlos porque son pesados,
cansan llevarlos de un lado para el otro [...] (Roxana, especialista en

educacion especial, 2013)
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Por otra parte, las personas entrevistadas reconocen las transformaciones
que ha generado el uso de las TIC, tras la carencia de no contar con libros en
braille actualizados. Al respecto se comenta:

La computadora para un ciego es importantisima hoy en dia para
tomar apuntes, para ingresar datos, el programa te ayuda a leer lo
gue no ves. Los jovenes y adultos ciegos ahora chatean, envian su
correo, entran a Internet con facilidad para informarse, para
entretenerse [...] con la computadora te puedes bajar audios, hay
libros en archivos de revista (pdf)®? que lo puedes bajar y escuchar
con el lector de pantalla, también lo puedes escuchar en tu
reproductor de musica, hay todas esas facilidades que no habia
antes (Santiago, persona con discapacidad visual, 2013)

Frente a las limitaciones de no tener bibliografia actualizada en el sistema,
los especialistas en TIC sefalan que se pueden tomar medidas para realizar

"3 ylo “audiolibros™®* para poder difundirlos

proyectos de “libros electrénicos
personalmente o en Internet. Los especialistas manifiestan que existen los
programas denominados como el reconocimiento optico de caracteres (OCR), que
permiten convertir los textos de tinta a audio. Gracias a esto se puede reproducir
lo digitalizado®™ en un equipo de sonido o, en otros casos, imprimirlos en el
sistema braille. Entre este tipo de programas se destaca el programa Abbyy Fine
Reader. Asimismo, sugieren otros programas como el Dragon Naturally Speaking,

por el cual una persona puede dictar a través de un micréfono y lo hablado se va

%2 para mayor informacion véase el siguiente enlace: http://get.adobe.com/es/reader/ (Fecha de consulta: 10 de
noviembre del 2013).

% Para mayor informacion véase el siguiente enlace: http://bibliotecas.usal.es/librosform (Fecha de consulta:
10 de diciembre del 2013).

% Para mayor informacion véase el siguiente enlace: http:/albalearning.com/audiolibros/ (Fecha de consulta:
10 de noviembre del 2013).

% Dentro de este tipo de herramientas para la digitalizacion se pueden sefialar también los scanners portatiles
como el mouse scanner. Véase el siguiente enlace: http://www.lg.com/ae/it-products/external-hard-disk/LG-
LSM-100.jsp (Fecha de consulta: 10 de noviembre del 2013).
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escribiendo por si solo en un procesador de textos. A esta variedad encontramos

también programas como el Vozme® o el TextAloud.®’

Para digitalizar un libro en braille te demanda bastante tiempo,
tendria que escanear cada hoja de tinta y luego transformarlo en
texto con programas informaticos para su impresion en braille o para
convertirlos después en audio [...] Los ciegos ahora usan Internet,
hay todo un tema de carencia para encontrar bibliografia actual, los
libros en braille no estan actualizados, son libros muy antiguos. El
Internet ayuda a suplir esos vacios [...] (Alberto, especialista en TIC

2 para personas con discapacidad visual, 2013)

Adicionalmente, los especialistas concuerdan que otro de los desafios en el
sistema educativo vinculado para las personas con discapacidad visual es y esta
relacionado con el campo del aprendizaje y ensefianza de las ciencias y

naimeros.*®

El tema de la educacion del ciego no solo estd en saber ensefiar,
sino también en contar con los materiales y procedimientos
correspondientes para atenderlos [...] No es que para hacerte un
libro en braille agarras el texto, lo copias, pegas e imprimes, no es
asi, es todo un libro que hay que editar, tienes que pasar del texto en
tinta a digital. Para eso usamos programas que no te hacen todo, uno
tiene que estar verificando y revisando si hay errores ortogréaficos
para que se puede entender el texto [...] Para los cursos de ciencias
0 matematicas los ciegos tienen una simbologia en braille que puede

ser muy compleja [...] hay programas que te ayudan a cambiar el

% pagina del programa Vozme. Disponible en: http://vozme.com/index.php?lang=es (Fecha de consulta: 10 de
noviembre del 2013).

% pagina del programa TextAloud. Disponible en: http://www.nextup.com/TextAloud/ (Fecha de consulta: 10
de noviembre del 2013).

% Para mayor informacién sobre la signografia braille en otras &reas del conocimiento véase el siguiente
enlace:http://www.once.es/new/servicios-especializados-en-discapacidad-
visual/braille/documentos/Matematicas.pdf (Fecha de consulta: 10 de noviembre del 2013).
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texto o los simbolos matematicos al braille, o sea, cada signo en tinta
tiene su signo en braille, y tiene también t su codigo de
programacion, todo eso toma un tiempo y costo que te puede llevar
semanas 0 hasta meses para hacerlo e imprimirlo en braille [...]
(Pedro, especialista en TIC 1 para personas con discapacidad visual,
2013)

Entre otros avances informaticos para el manejo de estas notaciones
matematicas en braille existe el programa MathTrax® y el QuickTac,'® los cuales
tienen la capacidad de mostrar este tipo de representaciones en la pantalla por
medio del sonido. Sin embargo, dichos programas, segun los especialistas en TIC,

estan en todavia a modo de prueba y desarrollo.

Los especialistas en TIC sugieren que existe una forma para realizar
algunas férmulas y gréficos, pero de manera manual, con el uso de una maquina
denominada “Horno Fuser”.!® Esta maquina funciona por medio del calor,
reproduciendo en relieve todo aquello que se halla dibujado en un papel
plastificado, llamado Thermoform Braillon.'? Este tipo de papel sirve para la
reproduccion de copias en relieve de cualquier material tactil (graficos, dibujos,
esquemas, entre otros). No obstante, dicha maquina no se usa por falta de insumo
0 mercado que no se consigue en nuestro pais y que, ademas, tiene un costo
elevado. Alrededor de 30 ddlares por cada paquete de 100 papeles o 50 ddlares
por cada paquete de 500 papeles.

El transito por la universidad para las personas con discapacidad visual

entrevistadas implico una serie de retos, en los cuales la tecnologia como el uso

% Disponible en: http:/prime.jsc.nasa.gov/mathtrax/ (Fecha de consulta: 10 de noviembre del 2013).

10 pisponible en: http://www.duxburysystems.com/tgd.asp?choice=quick (Fecha de consulta: 10 de
noviembre del 2013).

to1 Para mayor informacion véase el siguiente enlace:
http://recursostic.educacion.es/observatorio/web/ca/cajon-de-sastre/38-cajon-de-sastre/317-herramientas-
tiflotecnicas-y-su-funcion-en-la-escuela (Fecha de consulta: 10 de noviembre del 2013).

192 para mayor informacién véase el siguiente enlace: http://americanthermoform.com/brailon/ (Fecha de
consulta: 10 de noviembre del 2013).
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de la computadora y navegar por Internet era para ellos un mundo desconocido.
En su época universitaria predominaba mas bien lo analégico. No era una etapa
“digital” como la actual. Para ellos el uso de las maquinas de escribir, el sistema
de lectoescritura braille, las grabadoras de cassette y la practica de “hacerse leer”
formaron parte de su dia a dia en su vida universitaria. Ahora, la nueva generacion
de personas con esta condicion vive rodeada de diversas herramientas
tecnologicas, desde una computadora portatil hasta el uso de las tecnologias

moviles como celulares o tablets, que no necesariamente es asequible a todos.

[...] para el ciego hay tantas tecnologias a su disposicion:
computadora, Internet, celulares [...] antes yo siempre tenia que
hacerme leer un periédico o libro, o pedirle a alguien que me grabe
Su voz en una grabadora [...] hoy en dia los ciegos tienen un lector
de pantalla que les lee los textos sin necesidad de tener una persona
a tu lado que se cansa o se aburre [...] otras veces recuerdo que
tenia que mandar a digitar un texto en braille, eso me salia 60, 70
soles, mas otros 70 soles de impresion, pero hay ciegos que no
tienen ese dinero [...] en la universidad me sentaba siempre
adelantito para escuchar al profesor, en mis tiempos no habia la
época de las fotocopias [...] y ¢qué es lo que hacia?, uno pedia a
sus compafieros para ciertos cursos que usaran un papel carbén
para que luego me lean lo copiado, ahora ya ni existe ese papel
(risas) [...] otras veces utilizaba una maquina de escribir, pero a los
estudiantes les molestaba el sonido, asi que la dejé de usar [...] la
tecnologia actual ha ayudado muchisimo al ciego [...] (Carlos,

persona con discapacidad visual, 2013)

De las personas con discapacidad visual entrevistadas se resalta que el uso
de las TIC en la universidad les hubiese facilitado mucho su desempeiio
académico, ya sea para el almacenamiento de sus archivos digitales de la

grabadora, para pasarlos a un procesador de textos, para realizar sus trabajos de
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investigacion y para realizar busquedas especializadas de informacion actual por
Internet, asi como para comunicarse y entretenerse con sus compafieros o
amistades de clase. Uno de nuestros entrevistados finalizé recientemente sus
estudios de posgrado en educacion en una universidad privada del pais. Para él el
uso de estas tecnologias son indispensables para estar acorde con las nuevas

demandas de la educacion superior u otros niveles.

La computadora en las clases de la universidad es fundamental para
hacer trabajos, para redactar, yo copio mis clases que he grabado en
la computadora y los pongo en carpetas, creo como una biblioteca y
asi repaso la clase del dia, escribo por Internet los temas que no he
escuchado antes y los busco para profundizar como gestién del
aprendizaje, gestion educativa, me interesa muchos los temas
relacionados a una educacioén de calidad [...] escucho videos en

193 uno se entretiene bastante con el Internet [...] Uno usa

Youtube,
bastante el Internet para informarse [...] cuando tienes que hacer
trabajos puedes comunicarte con tus compafieros a través del Chat,
por correo, hay trabajos que se hacen en grupo, yo hago mi parte en
Word y se los envio [...] también uso el Skype'® para conversar con
ellos y que mejor pues es un programa gratis (Roberto, persona con

discapacidad visual, 2013)

De este modo, las reflexiones en adelante giran en torno de qué forma
estamos incluyendo a las personas con discapacidad visual en el ambito educativo
y de cémo las tecnologias puede tener un impacto positivo considerable para la

vida de esta poblacion.

103 pagina de Youtube. Disponible en: http://www.youtube.com/?hl=es-419&gl=PE (Fecha de consulta: 10 de
octubre del 2013).

104 pagina del programa Skype. Disponible en: http://www.skype.com/intl/es/home (Fecha de consulta: 10 de
octubre del 2013).
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No esta demas resaltar que la educacion inclusiva es un movimiento y una
reforma educativa que aparecié a fines de los ochenta y se incremento en los afios
noventa, cuyo interés fue y es defender una educacion con calidad y equidad que
satisfaga las necesidades educativas de todos los alumnos independiente de si
tienen o no discapacidad.'® Este modelo se relaciona con una filosofia y politica
de participacion para superar la situacion de desventaja o vulnerabilidad de las
personas con discapacidad (Blanco 2006; Sarto y Venegas 2009; Arnaiz 2011).
Por ejemplo, el desarrollo de la educacion inclusiva surge en el Pert con el
Programa para el Desarrollo de la Inclusién Educativa y Social (PRODIES),*® que
desarrolla el Ministerio de Educacién a través de la Direccion General de
Educacién Bésica Especial, con el financiamiento de la Agencia Espafola de
Cooperacion Internacional para el Desarrollo (AECID). Este programa busca
consolidar una politica de inclusidon principalmente a nivel béasico y técnico
productivo para las personas con discapacidad con la finalidad de formar un
sistema educativo con ‘igualdad de oportunidades”.®” Desde el afio 2005, en
nuestro pais, se inicid una politica normativa para hacer posible que se ejerzan
estos derechos de inclusion, la cual ratificaria la Convencion sobre los Derechos

1
d08

Humanos de las personas con discapacida aprobada el 13 de diciembre del

195 En la década de los 60 los paises anglosajones promovieron el modelo de vida independiente para las
personas con discapacidad, el cual contrapone a un sujeto subyugado y sin agencia a un sujeto que sea
protagonista de sus propias acciones. Por ejemplo, se puede rastrear el “movimiento de vida independiente”
de las personas con discapacidad en los Estados Unidos presidido por Ed Robert, quien fue un estudiante con
discapacidad que ingresé a la Universidad de California, Berkeley para estudiar ciencias politicas. Este suceso
permitié que la universidad pudiera tomar “conciencia” y conocimiento sobre ciertos criterios de accesibilidad
para él y otros estudiantes con discapacidad fisica, ya sea para poner rampas y cuyo modelo pueda ser
replicado en otras instituciones de la educacién superior (Dejong 1979; Shapiro 1994). Mas adelante en la
década de los 80, surgi6 el movimiento internacional de personas con discapacidad (Disabled People’s
International) que institucionalizaba y promovia un enfoque social para esta condicion, el cual criticaba las
barreras y falta de oportunidades de la sociedad en el &mbito educativo y laboral que no apelaban a su
inclusion (Driedger 1989; Shakespeare 1993; Barnes y Mercer 2003; Arnau 2007, Cérdova 2008).

106 Para mayor informacion véase el siguiente enlace:
http://www.minedu.gob.pe/noticias/index.php?id=17660 (Fecha de consulta: 10 de noviembre del 2013).

197°A\ estos esfuerzos se suma el Servicio de Apoyo y Asesoramiento a las Necesidades Educativas Especiales
(SAANEE) Para mayor informacion véase el siguiente enlace: http://basicaespecial.minedu.gob.pe/saanee
(Fecha de consulta: 10 de noviembre del 2013)

198 Estos lineamientos conté con la participacion activa de personas con discapacidad los cuales promovieron
el siguiente lema o frase: “Nada sobre nosotros/as sin nosotros/as” Para mayor informacion véase el siguiente
enlace: http://sid.usal.es/idocs/F3/LYN10297/3-10297.pdf (Fecha de consulta: 10 de noviembre del 2013).
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afio 2006 y entr6 en vigencia el 3 de mayo del afio 2008, pero que todavia tiene

muchos vacios y bastante camino por recorrer.*®

Como sefiala Stupp (2002, 2005) existen algunas condiciones vy
caracteristicas a tener en cuenta para reevaluar la dimension social, politica,
juridica y administrativa de acceso de las personas con discapacidad. Por ejemplo,
se sefiala en el ambito educativo: un cambio de actitud y la adquisicion de valores
sobre la relacion que se construye con una persona con discapacidad, que se
tome en cuenta sus particularidades y su acceso al entorno social, una adecuacion
a una infraestructura fisica, un contenido curricular flexible y una metodologia
adaptada a sus necesidades. Estas reflexiones no deben ser ajenas a las
instituciones publicas y privadas que deben estar preparadas para la inclusién de
las personas con discapacidad visual. Debemos reconocer cuan conscientes
somos de la inclusibn de este grupo de personas, tomando en cuenta sus
adaptaciones, necesidades e intereses. Mejorar y garantizar no solo una
educacién publica o privada para todos sin distincion, sino también encontrar

espacios adecuados para garantizar una educacion técnica y superior de calidad.

3.4“Miopias 3” en el ambito laboral

Con el paso de la revolucion industrial, las guerras mundiales, entre otros
fendmenos, promovieron el surgimiento de nuevas nociones del valor de la
persona, calificandolo al sujeto de valido-invalido, sobre todo en el @mbito laboral.
Dicho término es también analogo a lisiado y a otros calificativos como paralitico,
cojo, manco, ciego, entre otros, para hacer referencia a algun tipo de lesién, los
cuales estan impregnados de una connotacion negativa y que fueron criticados por
Su asociacion a un sujeto considerado “sin valor” (Mandujano, Arroyo, Sanchez y
Mufioz 2007).

109 yv/éase el siguiente enlace: http://www.un.org/spanish/disabilities/ (Fecha de consulta: 25 de octubre del
2013).
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Este grupo de personas entrevistadas sefialan que la percepcion y
representacion laboral para la persona con discapacidad visual se asocia
tipicamente a trabajos como masajista, teleoperador, recepcionista, profesor,
cantante, musico, catador de bebidas alcohdlicas u otros trabajando en medios de
comunicaciéon como locutores de radio, entre otros. Aunque la demanda laboral
para estas personas es aun deficiente y no se cumple lo que la ley manda,
tomando en cuenta que las instituciones publicas y privadas tienen que contratar
personas con discapacidad (entre 3-5%) dentro de su personal de trabajadores
(véase Ley N° 28164). Para esto seria oportuno evaluar la manera como dichas

instituciones*®

toman estas consideraciones o porcentajes de inclusion. Sin
embargo, se resalta que, en el Perq, las personas con discapacidad visual no son
insertadas laboralmente, pues son practicamente excluidas y discriminadas por su
limitacion visual y por no contar con ambientes e infraestructura adecuada para

ellos.

Uno que tiene ceguera es bien dificil que encuentre trabajo rapido
[...] yo saqué mi titulo en educacién, luego de ahi hice otra
especializacion en la carrera magisterial y una maestria en
pedagogia y no me consideran todos los estudios que tengo [...] Si
una persona gque ve no encuentra trabajo formalmente menos va a
haber para un ciego. En el Estado deben existir mas politicas o
programas de inclusion para el ciego. Por un parte si postulamos a
cargos publicos nos dan puntos, cdmo que nos bonifican por nuestra

discapacidad,'** pero la realidad es que ni con eso llegamos a ser

19 En ese aspecto, se podria tener en cuenta las propuestas de desarrollo y promocién de la inclusién laboral
para personas con discapacidad de parte de las Oficinas Municipales de Atencién a las Personas con
Discapacidad (OMAPED), las Oficinas Regionales de Discapacidad (OREDIS), entre otras instituciones no
gubernamentales. Para mayor informacion véase los siguientes enlaces:
http://conadisperu.gob.pe/normatividad/images/stories/documentos/funciones%20omaped.pdf y
http://www.agoraperu.org/index.php/es/ (Fecha de consulta: 10 de diciembre del 2013).

111 Referente a ello se especifica que las personas con discapacidad seran beneficiadas de un 15% para cargos
de funcionarios publicos. Para mayor informacion véase el articulo 36 de la Ley N° 27050 y su modificatoria
Ley N° 28164. Disponible en:
http://www.conadisperu.gob.pe/web/documentos/legal/gestion/ley_general_persona_discapacidad.pdf (Fecha
de consulta: 10 de diciembre del 2013).
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contratados [...] Nosotros los ciegos la sufrimos peor, el doble o el
triple de aquellos que todavia ven y tienen alguna profesion, al ciego
lo tienen arrinconado, relegado [...] (José, persona con discapacidad
visual, 2013)

Yo queria entrar a trabajar a un instituto de idiomas y me dijeron que
no podia entrar por mi discapacidad, primero me dijeron que no
podia trabajar porque decian que el lugar no estaba acondicionado
para acogerme, que me iba a caer, tropezar con las escaleras, en
pocas palabras, me discriminaron [...] ahora estan las leyes, pero no
se cumplen, quién supervisa eso, me trataban como si fuera una
extrafia, como un animalito que necesita compasion, yo no quiero
rogar por un trabajo, quiero que me consideren por lo que puedo

hacer [...] (Marisol, persona con discapacidad visual, 2013)

Por lo sefalado, se considera errbneamente que la persona con
discapacidad visual en el &mbito educativo y laboral es un sujeto “incapaz” que no

produce, que “da lastima” y que es una “carga social” para el “mundo del vidente”.

A los ciegos nos marginan, si ven a un ciego en la calle para cruzar
una pista es toda una eternidad, si te ven joven ni les importa, si te
ven viejito se compadecen de uno, cuando caminas escuchas: “ay
mira un cieguito”, como si diéramos pena |[...] esta la idea de que el
ciego vende sus caramelos, sus dulces, que se pone a cantar, que
pide limosna, los choferes saben que estas ahi para subir y no te
quieren recoger y se pasan de largo [...] al ciego lo tienen marginado,
piensan que no hace nada, todo esta en el cerebro, en las ideas que
uno maneja para que te traten bien [...] (Carla, persona con

discapacidad visual, 2013)
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Cuando he tenido que hacer mi curriculum vitae (CV) yo pongo que
SOy una persona ciega, hay personas que no ponen su discapacidad
por temor a que no los llamen [...] se debe concientizar mas en ese
ambito para que las personas no tengan miedo a aceptarse como
son y que las empresas cumplan también con contratarnos [...] a
varios de mis amigos les han dicho: “pero si eres cieguito, qué
vamos hacer contigo, como te vas a movilizar, te puedes caer, te
puede pasar un accidente y a nosotros eso no nos conviene”, otros
hablan como si les diéramos lastima, yo no quiero dar lastima a nadie

[...] (Santiago, persona con discapacidad visual, 2013)

Por otra parte, las personas con discapacidad visual entrevistadas perciben
gue el campo laboral para una persona con su condicién dependera no solo de las
competencias y conocimientos, sino también de la destreza, por ejemplo, con el
uso de las TIC. Resaltaron que su utilidad seria de mucha ayuda para aquellos
que quisieran continuar con algun estudio técnico, como puede ser el caso de
secretariado y teleoperador, ya sea para redactar, enviar correos y/o realizar
gestiones administrativas. Por ejemplo, en la UNCP un grupo de las personas
entrevistadas se matricularon hace dos afios atras para aprender computacion no
solo para saber sus funciones, sino para tener la posibilidad de conseguir un mejor
trabajo.**? Sin embargo, resaltan de manera “pesimista” que méas que utilizar estas
tecnologias en el &mbito laboral se dedican principalmente a recepcionar llamadas

0 hacer trabajos, en el cual su voz es principalmente valorada.

El ciego actualmente se capacita en computacion, por eso llegan aca
(UNCP) para instruirse, para conocer, para aprender mas, muchos
guieren conseguir un trabajo como teleoperador, quieren manejar la
computadora para hacer sus informes, para hacer su hoja de vida,

pero cuando van al trabajo la mayoria no usa la computadora, al

12 Existen instituciones como INICTEL que brindan este tipo de capacitaciones laborales para personas con
discapacidad visual. En esta institucion se brindan cursos basicamente para operadores telefonicos y
operadores de Call Center, asi como el uso de lectores de pantalla.
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ciego lo ponen para que conteste llamadas, para que hable por
micréfono, solo para eso creen que servimos [...] hay algunas
empresas que si cumpliran pero son pocas, ahora estan estos
incentivos que si tienen personas con discapacidad la empresa paga
menos impuestos, les dan premios, lo mejor seria que nos contraten
por lo que si podemos hacer no por nuestra condicion de ciegos [...]
por parte del Estado se debe promover ferias laborales’® para
ciegos, que las empresas conozcan de nuestro trabajo y que ellos
sepan qué pueden ofrecerle a un ciego (Laura, persona con

discapacidad visual, 2013)

Por lo expuesto, los especialistas en rehabilitacién y en TIC para personas
con discapacidad visual entrevistados anotan que en la practica laboral no se usa
la computadora con el lector de pantalla JAWS porque las instituciones o
empresas no cuentan con dicho programa por su elevado costo, que oscila
alrededor de 800 délares por cada licencia,*** o porque lo desconocen. En otros
casos, se sefala que se puede utilizar programas gratuitos de cédigo abierto como

115 entre otros. No obstante, se

el programa Non Visual Desktop Access (NVDA),
enfatiza que dicho programa se encuentra en version de prueba; y no es tan

“poderoso y funcional” como el JAWS.

Como esta la situacion, las empresas quieren ser rentables, todo es
dinero, si ven a una persona ciega saben que van a gastar mucho
para atenderla, para acondicionarla en el trabajo, para comprarle su
computadora con su JAWS, dicen que esta persona les va a generar

3 El Ministerio de Trabajo (MINTRA) promueve ferias de empleo inclusivo dirigido a personas con
discapacidad, los cuales podrian tomar mayor protagonismo y difusién. Para mayor informacién véase el
siguiente enlace: http://www.trabajo.gob.pe/mostrarNoticias.php?codNoticia=3852 (Fecha de consulta: 10 de
noviembre del 2013).

14 Adicionalmente se anota que se podria utilizar la versién demo o de prueba del programa JAWS que se
puede descargar gratuitamente de su pagina oficial, aunque su uso solo dura aproximadamente cuarenta
minutos. Después de ese tiempo, se tiene que reiniciar la computadora para volver a trabajar con dicho
programa. Esto, se traduce en una pérdida de tiempo y fastidio.

115 pagina del programa NVDA. Disponible en: http://www.nvda-project.org/ (Fecha de consulta: 10 de
noviembre del 2013).
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Mas gasto y que es mas riesgosa a sufrir accidentes, entonces si la
contratan saben que no les va a salir a cuenta, asi de lamentable es
la situacion en nuestro pais. Falta una mejor fiscalizacion, una mejor
auditoria del Estado para que supervise como estan incluyendo a las
personas ciegas en el trabajo (Silvia, especialista 1 en rehabilitacion
en discapacidad visual, 2013)

A esto se afiade que existe una falta de promocion en el Peru sobre las
condiciones de accesibilidad y el uso de las TIC en el trabajo para las personas
con discapacidad visual, a diferencia de otros paises en el extranjero. En otros
palabras, se puntualiza que un lugar es accesible cuando se puede “llegar, entrar,

recorrer, usar y salir'**®

sin ninguna dificultad, barrera fisica y/o arquitectonica.

El problema del acceso para personas que tienen discapacidad no
estd en la puerta que se abre [...] uno puede tener acceso a ella
pues si esté cerrada la abres, si esta con llave consigues la llave y la
abres, el tema esta en que esa puerta no es accesible para una
persona con discapacidad sea fisica, visual o lo que fuese, puede ser
gue la puerta sea demasiado pequeifia y una silla de ruedas no entre,
gue un ciego no tenga el espacio para que se movilice y entre con
comodidad, que la puerta tenga perilla y una persona sin brazos no
pueda abrirla, eso es un tema de accesibilidad [...] lo que sucede es
gue las empresas tendria que condicionar los espacios para ello, eso
también es un desafio para los arquitectos, para los ingenieros [...]
gue sepan que los lugares que disefian son adecuados para una
persona con discapacidad, de qué vale si el espacio es bonito, todo
estético, lujoso, si al final no hay espacio para que una persona ciega
se movilice con comodidad, o que una persona con silla ruedas

acceda a ella [...] En Espafa, Estados Unidos, y aqui nomas cerca

116 Para mayor informacion revisar el siguiente enlace:

http://www.udea.edu.co/portal/pls/portal/'PORTAL.wwpob_page.show?_docname=675745.PDF (Fecha de
consulta: 10 de diciembre de 2013).
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en Chile y Argentina la politica de inclusion para personas con
discapacidad es otra cosa, hay paises que nos llevan largos afios de
practicas inclusivas, hay gente que ya esta armando curriculos o
guias para ensefiarle a una persona ciega medicina, musica, hay
ciegos que utilizan la computadora, el Internet como algo natural en
los trabajos, aca estamos en pafales en politicas de inclusion [...]

(Rosa, especialista 2 en rehabilitacion en discapacidad visual, 2013)

Se aconseja que las personas con discapacidad visual presentan los

siguientes inconvenientes o dificultades de accesibilidad (Huerta 2007):

- Identificacién con los espacios y objetos.

- Deteccion de obstaculos que no permitan su adecuado desplazamiento o
movilidad (pistas y veredas con baches, sardineles muy altos, desniveles,

etc.)

- Dificultad para obtener informacién y guiarse en ciertas direcciones.

Complementariamente, una especialista en rehabilitacion y una de las
personas entrevistadas tuvieron la oportunidad de viajar al extranjero y nos
detallan el ambito laboral y social de la persona con discapacidad visual en otros

escenarios, los cuales son completamente distintos al caso peruano.

En paises de Europa como Espafia los ciegos manejan la
computadora como cualquiera que ve, alla el invidente trabaja solo,
nadie lo ayuda, la Unica ayuda es su computadora, Son como Sus
ojos. Las personas ciegas trabajan en las instituciones, en las
bibliotecas y escriben sus informes, manejan datos, redactan [...] En
las bibliotecas publicas hay personas ciegas que trabajan con su

computadora, les pides un libro y se dirigen a sacar el libro y te lo
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entregan, tienen toda sefalizado en braille y son bibliotecas
espaciosas, hay personas que trabajan en los periodicos o en las
radios escribiendo, dando anuncios 0 ponen muasica con la
computadora [...] hay ciegos que trabajan dando clases de musica
en los institutos [...] las personas ciegas en Espafia estan bien
rehabilitadas [...] Alld casi todas las ciudades tienen acceso
especiales para las personas con discapacidad en las calles, tiene un
acceso para cruzar la pistas, las veredas tienen una sefalizacion,
tienen una rampa [...] Los choferes, los transportistas estan tan
concientizados, que cuando ven a una persona ciega se detienen

117 tienen un

automaticamente [...] En los postes de los semaforos
boton que emite un sonido que le indica a la persona ciega cuando
cruzar, hay todas esas ayudas, pero eso no significa que no caminen
con sus bastones [...] aqui en nuestro pais qué tenemos, no tenemos
casi nada, a la justa hacen rampas para poder subir [...] en las calles
no respetan al ciego, cuantos casos conozco de ciegos que han sido
atropellados [...] (Rosa, especialista 2 en rehabilitacion en

discapacidad visual, 2013)

Yo, por ejemplo, en Nueva York encontraba ascensores que te
avisaban cuando subia, te decia: “estamos subiendo y estamos en el
piso tanto”, igual cuando bajaba, avisaba una voz. En el metro
también encontrabas anuncios con voz. En cada paradero te avisaba
donde estabas, eso es excelente. En el Peru seria muy bueno tener
esas adaptaciones para saber en qué paradero estas [...] En el
Metropolitano™*® o en los nuevos buses de la Municipalidad de Lima

ojala que lo implementen, seria bueno que todos los 6mnibus que

17 En el caso peruano la Municipalidad de Miraflores han instalado en algunas calles principales de su distrito
“semaforos sonoros” para personas con discapacidad visual, los cuales indican con una voz: “por favor pase”
o “por favor espere” antes de cruzar. Para mayor informacion véase el siguiente enlace:
http://www.miraflores.gob.pe/_contenTempll.asp?idpadre=5788&idcontenido=5793 (Fecha de consulta: 10
de abril del 2014).

118 para mayor informacion véase el siguiente enlace: http://www.metropolitano.com.pe/ (Fecha de consulta:
10 de diciembre del 2013).

65

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis



http://www.miraflores.gob.pe/_contenTempl1.asp?idpadre=5788&idcontenido=5793
http://www.metropolitano.com.pe/

PONTIFICIA

TESIS PUCP T W% gz}\gﬁg&mo

DEL PERU

uno tome tuvieran una voz que avise, ya no se necesitaria preguntar,
para el ciego seria una gran ayuda para saber donde bajar [...]

(Carlos, persona con discapacidad visual, 2013)

Cabe mencionar que para cualquier trabajo que pueda postular una
persona con discapacidad visual la empresa o institucion solicita su certificado de
rehabilitacion, en el cual se deje constancia que esta en condiciones para
desempenfarse o “movilizarse bien” en el trabajo. Sin dicha constancia no podria

ser contratado.

Para una persona ciega si quiere trabajar te ponen una serie de
condiciones, te piden tu certificado médico de que eres ciego, te
piden tu certificado de rehabilitacion, de que tienes que saber
manejar computadora, si no tiene alguno de esos papeles, no te
aceptan [...] ahora también estad la ley que obliga que haya un
porcentaje de personas con discapacidad trabajando en las
empresas, de que se cumpla es otra cosa [...] (Diego, persona con

discapacidad visual, 2013)

Por otra parte, existe la percepcién que se esta incluyendo en el trabajo a
un determinado grupo de personas con otro tipo de discapacidad que no es
necesariamente la visual. Esta situacién para la persona con discapacidad visual

es percibida como una falta de oportunidades para su efectiva inclusion.

En el trabajo prefieren a uno con discapacidad fisica porque se cree
gue un ciego no es Util. Si uno ve en las municipalidades, en los
centros comerciales o en los supermercados hay personas con
discapacidad fisica que hacen de seguridad, otros con Sindrome de
Down trabajan como repartidores de papeles administrativos, en
cambio los ciegos pasan desapercibidos [...] (Maribel, especialista en

inclusion social, 2013)
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Tal vez, ahora la situacion estd cambiando, tomando en cuenta que la
discapacidad ha ocupado parte de exposiciones mediaticas en la prensa escrita, la

radio y la televisién peruana.'*®

Hoy en dia en la television han dado cabida a la discapacidad,
tenemos programas en television nacional como “sin barreras” |[...]
las personas ciegas aparecen en la pantalla [...] en ese programa
antes habia un conductor ciego, ahora esta una persona en silla de
ruedas [...] ahi se relatan casos de superacion, el tema est4 en que
la persona con discapacidad no la representen como ‘pobrecitos”
gue necesitan compasion, sSino que son personas que también
pueden lograr objetivos, sus propias metas [...] (Maribel, especialista

en inclusién social, 2013)

Referirnos a la inclusién social de personas con discapacidad implica
también la necesidad de utilizar “lenguajes” mas “inclusivos” que eliminen toda
connotacion peyorativa y que apueste y potencie mas bien “otro tipo de
habilidades”. Se sugiere llamar a personas con esta condicion como “personas
con diversidad funcional”, cuyo término pone énfasis en la diferencia, pero como

un criterio de reconocimiento de su diversidad (Romafiach y Lovato 2005).

Las personas que ven ponen cada nombre como si ellos solo
tuvieran la razon, nos dicen minusvalidos, discapacitados [...] dejen
de ponernos etiquetas y que nos reconozcan por nuestros nhombres,
por lo que logramos hacer pese a tener una limitacion [...] (Carla,

persona con discapacidad visual, 2013)

De este modo, abordar la inclusién social*?® de personas con discapacidad

implica referirnos ademas a su opuesto, es decir, la exclusion social (Sulmont

119 para mayor informacién véase: http://www.tvperu.gob.pe/sinbarreras.html (Fecha de consulta: 20 de
noviembre del 2013).
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2005; Hernandez y Cruz 2006, Vega y Lopez 2011). Cabe mencionar que en la
tercera semana del mes de octubre se celebra en el Perd la “Semana de la
Inclusion Social”. Es asi que el dia 16 del mencionado mes se celebra el “Dia de
la Discapacidad”,*** como un dia de reflexién para que la ciudadania pueda tomar
una “mayor conciencia” sobre los derechos, necesidades y oportunidades para

este grupo poblacional en el pais.

La persona invidente vive a la deriva, esta en el limite de la sociedad,
la mayoria de las veces es excluido, no conseguimos trabajo, creen
gue no podemos ser productivos [...] el cuerpo, la anatomia de una
persona no predispone su destino, todo es un tema de lo que la
sociedad le ofrece a la persona que puede tener alguna
discapacidad, la sociedad es la que pone las barreras y las
oportunidades, todo es un tema de conciencia, celebran nuestro dia
en octubre, pero solo queda en una celebracion que deberia darse
cada dia en reconocer todo lo que podemos hacer (Gloria, persona

con discapacidad visual, 2013)

3.5 A modo de resumen:

Para fines de este capitulo, el problema con la discapacidad visual esta en
el entorno y no necesariamente en el sujeto. Entender la inclusion implica
considerar un cambio de paradigma que se centre en cOmo tomar accién para que
las personas con discapacidad visual alcancen su bienestar, calidad de vida y

autonomia.

120 En el caso peruano la inclusién social de las personas con discapacidad es a la vez lejana, pero reciente.
Podemos encontrar los datos estadisticos de los censos nacional del INEI y de encuestas a hogares realizados
en el 2002 y 2003 por el MINTRA, los cuales dan un panorama sobre el tipo de la discapacidad, asi como la
alta brecha de desigualdad y de oportunidades en la situacién social, educativa y laboral de este grupo de
personas (Maldonado 2004).

121 Cabe mencionar que la Organizacion de las Naciones Unidas instituy6 en 1992 el “Dia Internacional de las
personas con Discapacidad” cada 3 de diciembre. Para mayor informacion véase el siguiente enlace:
http://www.un.org/es/events/disabilitiesday/ (Fecha de consulta: 10 de noviembre del 2013).
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Es oportuno para ello tomar en cuenta un monitoreo sobre el proceso de
inclusién en el ambito personal-social, educativo y laboral para las personas con
discapacidad visual. Asimismo, no esta demas resaltar que puede existir una
interrelacion entre dichos ambitos, ya sea porque se superpongan en algun

determinado momento o se complementen y compartan propositos.

En este sentido, este proceso de inclusion requiere concentrar esfuerzos
para identificar y eliminar las barreras fisicas y sociales que ponen en desventaja a
las personas con discapacidad. Por lo explorado, no existen suficientes
oportunidades para incluir a una persona con discapacidad visual, pues son
generalmente excluidas y discriminadas. Adicionalmente, no se puede dejar de
lado que incluir a una persona con esta condicion debe ir de la mano con los
criterios de accesibilidad y disefio, ya sea en el ambito publico o privado, sumando

esfuerzos para avanzar en la misma direccién.
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CAPITULO 4

DISCAPACIDAD VISUAL, EMOCIONES Y CUERPO AUSENTE: ENCUENTROS
Y DESENCUENTROS

4.1 “Mas alla de la vision: oir, oler, tocar, saborear [...]”

¢Las personas videntes serian capaces de imaginar un mundo sin visiéon?
La vision para las personas con dicha facultad forma parte “inherente” del “dia a
dia”. Se estima que una persona que “ve” recibe alrededor del 80% de la
informacién de su “entorno” a través del canal visual.*?* Tal vez, preguntarle a
alguien ¢ cuadl seria el sentido que no quisiera perder? puede ser que la mayoria se
incline por el sentido de la vista. Sin embargo, hay otras personas que no cuentan
con dicha condiciébn como son las personas con discapacidad visual.

Se suele afirmar que la persona con discapacidad visual se desenvuelve en
un mundo de “completa oscuridad” desprovisto de luz y color (Scholl 1986). Se
aconseja que la ceguera es la ausencia definitva de las sensaciones o
percepciones visuales.'?® Sin embargo, las personas con baja visién pueden
responder a estimulos visuales, por ejemplo a la luz, a la oscuridad, a las
sombras, bultos y/o movimientos de objetos y personas. Otros, en cambio, con
ceguera de nacimiento, en sus términos, no “ven completamente nada” o “estan

en completo apagén”.

122 Fundacién Oftalmolégica del Mediterraneo. Para mayor informacién véase el siguiente enlace:
http://www.fom.es/es/unidades/44/unidad-de-baja-vision (Fecha de consulta: 21 de octubre del 2013).

12 De modo particular, se sugiere que el sentido de la vista no cumple con una misién especifica de trasmitir
al cerebro necesariamente indicadores de luz, forma y color (Simon 1978).
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Las personas con discapacidad visual reciben la informacién del “mundo”
priorizando sus sensaciones auditivas, olfativas, tactiles y gustativas, las cuales
ocupan un lugar preponderante en su experiencia sensorial o sensorium (Sunkel
2002; Jones 2006). Dicha experiencia sensorial del mundo es cualitativamente
diferente. En lugar de ser un mundo lleno de “luces, sombras u oscuridad”, segun
sea el caso, es un mundo cargado de sonidos, olores, sabores, texturas,
movimientos y temperaturas. Por lo comentado, se atribuye que la falta de vision
desarrolla ain mas la “sensibilidad” o “agudeza” de los otros sentidos. Existen
algunos experimentos en neuropsicologia que miden o comparan dicho
rendimiento sensorial en personas con discapacidad visual (Prechtl, Cioni,
Einspieler, Bos y Ferrari 2007; Arora y Kour 2012). Es oportuno enfatizar que las
personas entrevistadas validan dicha creencia o concepcion a través de la practica
y blsqueda de “sefias particulares” a través de sus sentidos como el oido, el

olfato, el tacto y el gusto.

[...] nuestros sentidos se desarrollan enormemente al no tener vision.
A falta de uno utilizamos los otros, como que se agudizan mas, se
vuelven mas precisos [...] Por ejemplo, los que ven pueden ayudarse
del semaforo para saber cuando cruzar o no [...] yo no puedo mirar el
semaforo y saber si estan pasando los carros, al llegar a una esquina
sé que el carro esta parado pues escucho el sonido del motor, eso
me indica que tengo tiempo para cruzar, si no tuviera una agudeza
en mi oido para reconocer los sonidos, la bulla, los silencios, me
seria dificil identificar y guiarme por las calles [...] (Carlos, persona

con discapacidad visual, 2013)

[...] la otra vez estaba con una amiga que ve y escucha normal, ella
es profesora, es joven y tiene muy buen oido [...] estaba en un
segundo piso, le decia: escuchas las “sonseras” que hablan los
muchachos de la otra esquina. Ella me decia: “pero yo no escucho

nada”, entonces le tuve que chismosear (risas) [...] ella se sorprendio
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[...] asi me pasa siempre, les digo a los que ven:“pero no escuchan’,
porque yo si los puedo escuchar, yo te puedo reconocer las voces
suaves o murmullos a distancia [...] puedo escuchar hasta los
“cuchicheos” (risas) [...] debe ser por mi falta de vision, el aire hace
gue se propaguen los sonidos, puede ser que mi cerebro al no tener
un sentido trabaja mas y hace funcionar a otras partes [...] (Gloria,

persona con discapacidad visual, 2013)

Existen investigaciones psicolégicas que destacan, por ejemplo, que la
concepcidn y conocimiento del espacio en personas con discapacidad visual de
nacimiento y de otro tipo se desarrolla de forma “natural”’, pese a no ver. Para ello,
se sugiere que la exploracion y el desenvolvimiento en el espacio son accesibles a
través de cualquier campo sensorial como el acustico u otro sentido que no
dependa soélo de la visién (Landau, Gleitman y Spelke 2003). En otros términos,
las personas con discapacidad visual entrevistadas sefialan que al no contar con
vision, al momento de movilizarse, ubicarse o trasladarse de un lugar a otro,
buscan identificar, por ejemplo, “olores caracteristicos” u “olores fuertes” del medio
ambiente o lugar en el cual se desenvuelven. A esto se aflade que, para reconocer
a personas a distancia las identifican, particularmente, por su tipo de perfume, por
el tipo de champu de cabello que usan, por el sonido de su pisada, asi como por

sus olores o “sudoracion natural” de la persona, etc.

Al caminar ya sé por donde estoy o sé que estoy llegando a cierto
lugar porque me guio principalmente por los olores [...] reconozco un
sitio porque hay una botica, se siente el olor a medicamento, el olor a
perfume, a jabones [...] puede haber una emolientera®a unas
cuadras y siento el olor a hierba luisa, a eucalipto [...] ubico que hay
un restaurante, una panaderia, una cafeteria por el olor a pan, a

carne, a café [...] hay olores que se pueden reconocer a grandes

124 Es una persona que trabaja en las esquinas de la via ptblica ofreciendo una serie de bebidas medicinales,
energizantes y/o relajantes.
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distancias como el gas, la gasolina y con eso uno se ubica [...]

(Carla, persona con discapacidad visual, 2013)

[...] uno se da cuenta que viene tal o cual persona porque escucha
Sus pasos, uno ya sabe su forma de pisar, por el sonido de su taco,
por el sonido de joyas que usa, nuestro oido se pone muy agudo
para identificar ese tipo de sefiales (Marisol, persona con

discapacidad visual, 2013)

Desde el campo de la psicopedagogia se sugiere que existe una diferente
organizacion espacial, principalmente del sentido de la vista y del tacto. Es decir,
se sefiala que las personas que ven procesan la informacién de su espacio en
funcién de coordenadas espaciales externas y en funcion a la vista, mientras que
las personas con discapacidad visual (por ejemplo, de nacimiento) organizan dicha

informacién por medio del tacto®

principalmente (Leonhardt 1992). Las personas
entrevistadas agregan que aparte del oido y el olfato, el tacto es otro recurso vital
para su desenvolvimiento. Por ejemplo, recurren a “aplausos”, por un lado, para
llamar la atencién de alguna persona que se acerca y sepa de su presencia y, por
otro lado, para tratar de percibir, segun la intensidad del aire, si el lugar que esta al
frente de ellos tiene paredes o no. A esto se suma que “alzan la mano” para saber
cual es la intensidad del aire y con ello identificar si estan en “lugares cerrados o

abiertos.” Uno de mis entrevistados enfatiza:

[...] cuando me movilizo sé que ya estoy llegando a una esquina
porque se siente mas aire, eso lo siento con mis manos o a través de
mi rostro [...] la concentracion de aire es mayor en lugares abiertos
[...] cuando hay lugares cerrados no se siente mucho el aire (Carla,

persona con discapacidad visual, 2013)

% En el siglo XVIII el francés Etienne Bonnot de Condillac (1714-1780) en su “Tratado de las
Sensaciones”, sefiala que el tacto es el “sentido revelador y educador”. Dichas reflexiones formaron parte de
la teoria de la percepcidn de la psicologia del siglo XX. Esto en adelante llevaria a plantear la exploracion del
tacto en relacién con el movimiento (conocido como lo haptico).
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Adicionalmente, otro mecanismo que usan mis entrevistados es la “sefal
facial”, por la cual a través de su rostro pueden sentir los cambios de temperatura
(como el calor o frio) al igual que sus manos u otra parte de su cuerpo. En
términos de Leonhardt (1992) se sugiere que la percepcidn en las personas con
discapacidad visual con referencia al tacto no se parece a la de una persona
“vidente” con los ojos tapados. La diferencia radica en la organizacion de sus
modalidades sensoriales. La percepcion a través del tacto implica: (1) la
percepcion tactil (estética), la cual comprende un tacto pasivo que informa, por
ejemplo, la temperatura, del ambiente o del objeto. (2) la percepcion cinestésica
(dindmica), la cual proporciona informacion, ya sea a través del movimiento

voluntario de las manos, las cuales perciben la textura, aspereza, dureza y forma.

Las manos a través de la exploracion integran los datos que obtiene de su
movimiento hasta “configurar’ una “idea” del objeto explorado.’®® El resultado de
dichas asociaciones o de dichos sistemas de percepcibn dan cabida a la
percepcion haptica (tacto activo). Este sistema no es soélo receptivo, sino también
exploratorio. La falta de la vision requiere de un trabajo de exploraciéon que
estimule sus sentidos. De esta forma, el proceso del aprendizaje puede ser mas
lento y personalizado, pues la persona con discapacidad visual necesita de
mayores estimulos. Por ejemplo, a temprana edad las personas con esta
condicién recién estan aprendiendo a adecuarse a una “realidad externa” que los
rodea y que deben ser guiados y supervisados. Sobre el particular, una de las
especialistas en rehabilitacién para personas con discapacidad visual describe lo

siguiente:

126 as personas con discapacidad visual entrevistadas resaltaron su grado de especializacion para reconocer
los objetos por sus texturas. Por ejemplo, muchos resaltaron, la sorpresa de las personas videntes al momento
de acertar con el reconocimiento del tipo de monedas sin necesidad de verlas, ya sea porque se guian
manualmente por el tipo particular de relieve y tamafio que tiene cada una de las mismas y que han aprendido
gracias a la asesoria de una persona con vision. En otros casos, cuando encontraban cierta dificultad para
reconocer los billetes le pedian a una persona vidente que les dijera 0 comentara su ndmero. Luego de ello,
algunos organizaban dichos billetes segiin una sefial de doblaje o doblez. Por ejemplo, una sefial de doblaje o
doblez equivalia a un billete de 10 soles, dos doblajes a un billete de 20 soles, 5 doblajes a un billete de 50
soles y ninguin doblaje a un billete de 100 soles.
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El sistema haptico es la columna vertebral del desarrollo vy
aprendizaje de las personas ciegas. La idea es que desde pequefios
tengan la capacidad de explorar con sus manos, de explorar el rostro
o el cuerpo de las personas que las acomparfa, de reconocer los
objetos que le son cotidianos a su entorno, de poder diferenciar
texturas, temperaturas, que es lo aspero, lo duro o lo que se puede
romper, qué sepan diferenciar el peso cuando agarran algo, la
exploracion tactil es fundamental para ellos [...] Se les hace probar
diversas temperaturas como cubos de hielo, agua hervida, etc., asi
ellos van interiorizando esos estimulos, aprendiendo esas
sensaciones [...] (Silvia, especialista 1 en rehabilitacibn en

discapacidad visual, 2013)

Se plantean otras perspectivas que complementan dichos tipos de
percepcion tactil de la siguiente manera: (1) la percepcion cutanea o tacto pasivo
gue capta la informacion mediante las terminaciones sensoriales (por ejemplo,
encontramos la percepcion de las cualidades térmicas de los cuerpos, la
sensacion del dolor, de placer, etc.), (2) la percepcién cinestésica o proprioceptiva
(percepcion tactil) que capta la informacion proveniente de los musculos, tendones
y articulaciones. (3) la percepcién haptica o “tacto activo” que combina las dos
anteriores por la cual el individuo aprende las “cualidades tactiles de los objetos”,
ya sea de tamafio, forma, movimiento, textura, resistencia, etc. (ONCE 2007). Asi,
se enfatiza una organizacién espacial denominada “proprioceptiva” (centrada en el
cuerpo) en vez de “exteroceptiva”, cuyo énfasis es principalmente visual (Révész
1950). De esta forma, los actuales enfoques psicolégicos con influencia gestaltica
sefalan, por un lado, que las personas desde nifio distinguen la forma, el tamafio,
la profundidad y la distancia de los objetos desde muy temprana edad. Por otro
lado, el sujeto no construye los objetos, formas y relaciones espaciales de forma
aislada o independiente, sino que los construye “como un todo” de forma directa al
realizar conexiones “intersensoriales” con varios de sus sentidos (Gibson y Spelke
1983).
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Por lo revisado, los especialistas en rehabilitacion para personas con
discapacidad visual entrevistados afladen que esta habilidad sensorial depende
también de una constante practica que “agudice” sus sentidos. He ahi los trabajos
de psicomotricidad fina, gruesa, entre otras actividades para el reconocimiento del
espacio, de los objetos, de sus tamafios y dimensiones, etc. que complementen el

sistema haptico, ya descrito anteriormente.

Los ciegos como cualquier persona se estan adaptando al mundo, se
les ensefia mucho a desarrollar el sentido del tacto [...] cuando se le
cae algo entonces por el sonido la persona ciega va a tratar de
reconocer donde esta el objeto, de dénde proviene ese sonido, tiene
que agacharse y buscarlo, ahi esta el desarrollo de la motricidad
gruesa, a que se agache, a que rastree con sus manos hasta
ubicarlo donde estd. Con eso el estudiante estd desarrollando
muchas habilidades como la audicion, la motricidad gruesa al
agacharse y la fina al buscar [...] Se les entrena que vayan a un
espacio y que digan que sienten (Rosa, especialista 2 en
rehabilitacion en discapacidad visual, 2013)

Dentro de la literatura especializada se promueve adecuar una serie de
espacios o habitaciones para las personas con discapacidad visual con una serie
de condiciones particulares y tecnolégicas para incrementar sus habilidades y
experiencias sensoriales a través del tacto, los sonidos, olores y sabores. (Molina
y Banguero 2008).

Se puede tener la misma técnica de rehabilitacion en cualquier parte
del mundo, pero en otros paises se tienen mas recursos, mas
infraestructura [...] En paises de Europa fabrican materiales para
nifios, para jovenes, cosas muy bonitas, todo en alto relieve,
mufiecos que hablan [...] Hay instituciones como la ONCE

(Organizacion Nacional de Ciegos Espafioles) que tienen todo un
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pabellon de orientacion y movilidad para el ciego, el pabellén esta
disefiado con equipos de sonido para poder evaluar como esta el
oido del ciego, para ver si es bueno en su agudeza [...] Hay unos
altavoces, que una persona les habla por diferentes lugares. Hay
bocinas para que la persona ciega pueda diferenciar qué escucha.
Es toda una maravilla, para ver como esta su percepcion, si tiene
reflejos con los obstaculos [...] Cuando el ciego se moviliza se
detiene por unos momentos, porque el ciego percibe que hay algo,
que hay una pared o que hay un obstaculo, hay equipos para medir
la capacidad perceptiva del alumno. Lo basico es que también haya
especialistas, no son muchos los que conocen el mundo del ciego
[...] En mi caso no tengo un salén con esas tecnologias, pero tengo
una mesa, una cama, un bafo para poder ejemplificar escenas de la
vida diaria, también salgo con los ciegos para evaluarlos en la calle,
salgo con ellos al patio [...] Hay un mayor esfuerzo tanto del profesor
como del alumno. Un estudiante ciego cuando sale a la calle tiene
miedo, tU lo sacas lejos, el ciego se cae, estd que se choca. En
cambio en la ONCE alla todo esta adecuado. Alla tienen su aula de
actividades de la vida diaria, es como toda una casa, tiene su
refrigeradora, su bafio, su cocina, tienen los espacios adaptados para
que los ciegos se rehabiliten [...] (Silvia, especialista 1 en

rehabilitacion en discapacidad visual, 2013)

Por lo expuesto, la informacion y el contexto sensorial no soélo se
recepciona y se “activa” a través del cuerpo, sino también a través de la
informacion verbal y de la capacidad simbdlica del sujeto para interiorizarlo a
través del lenguaje y de su aprehension simbdlica y/o metaférica (Hernandez
2008). Cabe precisar que dentro de esta informacion verbal o discursiva las
personas con discapacidad visual pueden tener una idea o nocién del mundo y de
sus objetos que segun, su grado o tipo de agudeza visual “no lo ven, pero si lo

pueden tocar o palpar”. El cientifico irlandés William Molyneux, propuso la

77

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP T W% gz}\gﬁg&mo

DEL PERU

siguiente reflexion por el siglo XVI: si una persona ciega de nacimiento adquiere la
vista de edad adulta y mira un cubo y una esfera, las cuales antes sabia reconocer
y nombrar gracias al tacto, luego de una recuperacion de la visidn, ¢seria capaz
de distinguir con la mirada lo que ya sabia identificar con las manos? (Locke
1956).

De la interrogante anterior, Pawan Sinha, un especialista en ciencia

cognitiva del Instituto de Tecnologia de Massachusetts (MIT),**’

sugiere que las
personas con ceguera de nacimiento, en base a un trabajo empirico, evidenciaron
que no reconocieron con la mirada lo que previamente habian palpado con sus
manos. Se postula que el cerebro no tiene necesariamente una habilidad innata
para conectar diferentes tipos de informacién sensorial.’*® Sin embargo, se puede

enfatizar otro tipo de particularidades para personas con este tipo de condicion.

A lo largo de mi trabajo de campo conoci a personas con ceguera de
nacimiento. Desde el campo de la psicologia cognitiva, se sugiere que las
personas con este tipo de limitacién visual pueden desarrollar un aspecto
figurativo o “visual” en su desempefio cognitivo, pese “a no ver” (Rosa 1981). Esto
llamé fuertemente mi atenciéon para poder explorarlo. En otras palabras: “La
imagen se diferencia entonces claramente de la percepcibn —que actla
Gnicamente en presencia del objeto-, y viene a ser un resultado de la
interiorizacion de la imitacion de la accion acomodativa al objeto, en ausencia de
este” (Rosa 1981:25). Una de las personas con discapacidad visual entrevistada
me diria con mucha suspicacia: “nuestro cerebro es poderoso y lo desconocemos
enormemente [...] seria interesante evaluar que tanto lo que dibuja una persona
ciega de nacimiento se asemeja a la realidad”. En términos de Piaget e Inhelder

(1948 y 1966) para explorar dicha premisa utilizaremos uno de los métodos para la

127 para mayor informacion véase el siguiente enlace: http://web.mit.edu/bcs/sinha/home.html (Fecha de
consulta: 15 de diciembre del 2013)

128 American Psychological Association. Para mayor informacion véase:
https://www.apa.org/monitor/2012/12/neuroscientist-sinha.aspx (Fecha de consulta: 10 de noviembre del
2013)

78

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis



http://web.mit.edu/bcs/sinha/home.html
https://www.apa.org/monitor/2012/12/neuroscientist-sinha.aspx

PONTIFICIA

TESIS PUCP : g:_:_\(lsELl:gIEAD

DEL PERU

evaluacién de la “imagen mental” a través del dibujo.'*® Para ello solicité a las
personas con ceguera de nacimiento que tratasen de dibujar libremente con un
lapiz de carbon alguna idea de “alguna persona” que sea de su interés o que les
gustase. Esto les llamo su curiosidad, pues no lo habian hecho antes. Fue asi que

trazaron los siguientes dibujos:**

uno hace referencia a una de sus mejores
amigas (véase imagen 1), otro a un familiar cercano: su padre (véase imagen 2) y

otro a una imagen de si mismo (véase imagen 3).

Imagen 1

2para mayor informacién sobre dibujos en poblacién con discapacidad visual véase el texto de George
Wally (1966) con el titulo: “Drawings and Paintings by the Blind in Perspective: Catalogue of the Wall y
Collection :First Museum of Blind Arts and Sciences”, Caguas, Puerto Rico, 1976.

130 Algunos realizaron los dibujos indistintamente con mano alzada o sin ella.
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Imagen 2

Imagen 3
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Por lo revisado, las lineas y circulos en los dos dibujos anteriores son un
elemento recurrente. Son ilustraciones que no implican o dan sensacién

necesariamente de movimiento,*3!

pero evidencian la forma “figurativa” de una
persona con un “cuerpo completo”. Asimismo, les pedi que dibujaran algun objeto
o animal de su entorno que sea de su interés. Uno de ellos dibujo una

computadora con sus accesorios (véase imagen 4)'*

y, otro, dibujé una serie de
instrumentos musicales que les atraia por su tipo de sonido: un arpa, un cajon y
una guitarra (véase imagen 5). Adicionalmente, otro dibujé una alpaca, que le
hacia recordar a uno de sus animales preferidos cuando vivia en el departamento
de Cuzco, Peru (véase imagen 6). La persona de este ultimo dibujo tiene
recuerdos de haber conocido su forma y haberlos tocado anteriormente, pese “a

nunca verlos”.

Imagen 4

31 En los dibujos presentados se puede ver una presencia de forma més no de espacio, aunque esto no implica
que no lo puedan hacer.

132 Al momento de dibujar la computadora mi colaborador estaba acompaiiado de su pareja “vidente”, la cual
se quedd sumamente sorprendida, pues fue la primera vez que lo vio dibujar.
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Imagen 5

Imagen 6
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Cabe resaltar que las habilidades de dibujo que poseen nuestros
colaboradores parten de su propio conocimiento. Para este ejercicio, no se les
ensefid determinados tipos de trazo en el dibujo. En contraste a esto, otra de las
personas entrevistadas con baja vision, sin embargo, record6 que, en su primaria,
una de sus profesoras le ensefid0 a trazar algunos paisajes u objetos (véase
imagen 7). Solo fueron algunas sesiones, pero ello basté para darse alguna “idea
mental” aproximada de los mismos que, segun su “resto de vision”, podia
contemplar ligeramente hasta que perdié por completo la vision a la edad de 12

afnos.

%

Imagen 7

Por lo explorado, lo que se discute y se sugiere en los dibujos presentados
es que la imagen no soélo proviene de la percepcion visual, sino que a través del
tacto u otros grados de percepcion que desconocemos, las personas ciegas de
nacimiento, por ejemplo, pueden darse una idea del objeto o de su entorno sin
haberlos visto anteriormente. Uno de ellos enfatizaria: “Con las manos también se

ve.
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Complementariamente, otro aspecto que encontré fue la posible
“visualizacion figurativa” o descriptiva que implica los suefios en las personas con
discapacidad visual. Segun lo revisado, se sugiere que en el caso de las personas
con ceguera de nacimiento existe un “contenido visual” o “imaginativo” de los
mismos (Davila 2003). Esta perspectiva se contrasta con el relato de uno de mis

colaboradores.

Una vez en mi suefio imaginé que estaba viendo, los suefios deben
ser los deseos que uno tiene, también son sus miedos [...] sofiaba
gue podia ver y que miraba a mi familia [...] que jugaba pelota, yo no
me explicaba como, era como contornos, destellos de luz que
tomaban forma y tenian movimiento [...] (Diego, persona con

discapacidad visual, 2013)

Otro de los sentidos que perciben que han desarrollado las personas con
discapacidad visual entrevistadas, en gran medida, es el sentido del gusto. “El
paladar se vuelve mas sensible”, precisa uno de ellos. Entre mis participantes dos
tuvieron la oportunidad de trabajar como “catadores de bebidas alcohdlicas” y una,
en la actualidad, trabaja esporadicamente en una empresa privada dos dias a la

semana como “catadora de cerveza”.

Las personas ciegas tienen el gusto mas desarrollado, mas fino [...]
en la fabrica que estoy me dan para catar 3 tipos de muestra, me dan
3 vasos de cerveza, de ellos tengo que buscar el vaso preferente, o
sea el que estd mejor, y luego decir cuales son los 2 iguales, del
tiempo que llevo, alrededor de dos afios, en mi histérico no me he
equivocado ninguna vez [...] el ingeniero industrial puede ver, él bien
facil puede sacar por el color de la cerveza si estd burbujeante,
espumante, yo por el gusto sin necesidad de ver distingo si esta
“densa” o ‘le falta cuerpo”, eso significa que tiene que estar bien

preparada [...] para poder degustar debo también cuidarme en mi
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alimentacion y en mi salud, no debo agriparme, no debo comer cosas
picantes, eso desgasta las papilas gustativas [...] (Marisol, persona

con discapacidad visual, 2013)

Adicionalmente, las personas con discapacidad visual entrevistadas
concordaron que, tras su falta de vision, sienten haber desarrollado un excelente
nivel de memoria, el cual ha sido y es de gran ayuda para sus vidas. De modo

enfatico, uno anade:

Los numeros telefénicos de mis amigos, de mis familiares, me los
aprendo de memoria, yo no tengo o no uso libreta de apuntes, todos
los nimeros que conozco los sé de memoria, me sé los cumpleafios
de todas las personas allegadas, su fecha exacta [...] tengo en mi
memoria como 250 nameros sin mentirle [...] en la universidad me
aprendia todo tipo de férmulas, datos histéricos, fechas importantes
[...] en la universidad me buscaban para darles informacién, antes no
habia el Internet, yo era un enciclopedia humana y parlante (risas)
[...] los que ven son muy desmemoriados, no ejercitan su cerebro por
estar pendiente de sus aparatos, de la computadora, de estar todo el
dia con del celular no ejercitan su memoria [...] (Laura, persona con

discapacidad visual, 2013)
4.2Extensiones de la visién y del cuerpo: otras sensorialidades y recursos
4.2.1 “A bastonazos aprendi”
Podemos encontrar una variedad de instrumentos para la orientacion y
movilidad de la persona con discapacidad visual como el uso del baston y otros

recursos que les da acceso a otro tipo de conocimientos y experiencias de la

“realidad” como el caso del sistema braille y el uso de las TIC.
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Cabe precisar que orientacion y movilidad pueden tomarse como dos
conceptos sinénimos o similares, aunque tienen algunas diferencias. Orientacion
se entiende como un proceso cognitivo que permite establecer y redefinir la
posicidn que uno mismo ocupa en el espacio a través de la informacién sensorial
que recibe a través de los sentidos, mientras que movilidad vendria ser la
capacidad, disposicion y facilidad para desplazarse en el entorno (Hill y Ponder
1976).

Nuestros entrevistados (personas con discapacidad visual y especialistas)
destacan principalmente el uso del bastdbn como una herramienta fundamental
para adecuarse a un entorno y desenvolverse con independencia en su vida
diaria. Dicho uso se convierte en un recurso de asistencia. Este instrumento puede
ser utilizado para diversas funciones que satisfagan las necesidades de diferentes
usuarios: puede ayudar a mantener el equilibrio o apoyar alguna extremidad
debilitada o que sufra dolor, entre otros. Para las personas con esta condicion el
bastdén es un instrumento de valiosa importancia para su movilidad, pues puede
ayudarlos a la percepcion del entorno. Por ejemplo, existen los “bastones
blancos”, los cuales estan disefiados de forma delgada y larga que permita al
usuario “percibir’ la ruta que tiene, por delante, como los obstaculos y objetos.
Este tipo de bastones son plegables y pueden tener varias articulaciones (entre 3
0 4) para que pueda ser guardado por el usuario en sus bolsillos o en algun lugar
de facil transporte. El bastén, también llamado Hoover, se fabrica con tubos de
aluminio. Su nombre se debe al sargento Richard Hoover (director de
rehabilitacion fisica, orientacion y recreacion), quien ide6 un baston largo y ligero
para usarlo como medio de rehabilitacion para “veteranos de la guerra ciegos”, los
cuales habian sido afectados luego de la segunda Guerra Mundial (Mon 1999). En
otros paises, como en el mundo anglosajon y norteamericano, existen bastones
con bandas rojas, los cuales indican que el usuario aparte de ser ciego es sordo
(UNLP 2013).
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Aparte de este tipo de bastdn, el cual esta dirigido a las personas con
ceguera, encontramos también los “bastones de color verde”,**® el cual estaria
designado para las personas con baja vision. Pero, ¢a qué se debe esta
diferenciacion? Muchas veces, las personas con baja vision, segun su grado de
limitacion visual, son “victimas de malentendidos” por las personas videntes, ya
sea al momento de mirar un papel, la hora del reloj o tratar de reconocer el rostro
de una persona. Este tipo de practicas provoca una reaccion de confusion en las
personas que ven, quienes no entienden la situacion o creen que la persona “se
hace el ciego” con la finalidad de obtener algun objetivo o provecho. En el caso de
mis entrevistados y especialistas manifiestan que, en nuestro pais, se desconoce
su existencia y el uso del “bastén verde” para personas con este tipo de limitacion

visual, hasta le fecha, no esta reglamentado.

Hoy en dia, existen también innovaciones que implementan bastones que
estan equipados con un dispositivo zumbador, vibrador o con “sonidos de timbre”
gue puede identificar objetos y avisar de los posibles obstaculos de la calle (Farcy
et al. 2006).

Usualmente para las personas con discapacidad visual entrevistadas la
calle es y se vuelve una ciudad cadtica y desconsiderada con su condicién. Es por
ello que prefieren salir temprano o hacer sus quehaceres hasta no altas horas de
la noche, aunque hay personas que trabajan hasta muy tarde dando masajes a

domicilio.

En las noches no me gusta salir porque siento temor a todo, a la
ciudad, a que me atropellen, que los carros se me van a venir
encima, los conductores no nos tienen respeto, no les interesa si
tengo baston o no, si le contara ya me han querido atropellar dos

veces, he tenido una fractura de dedo, una vez me pasaron con su

133 Para mayor informacion véase el siguiente enlace:

http://mec.gub.uy/innovaportal/v/42373/2/mecweb/baston_verde_baja_vision_y_ayuda?parentid=29699
(Fecha de consulta: 10 de diciembre del 2013).
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qlantota” (neumatico) en el pie [...] los conductores no respetan a
nadie y peor de los que no vemos [...] (José, persona con

discapacidad visual, 2013)

Cabe destacar que dos de mis entrevistados con baja vision sugieren no
usar el bastén, pues prefiere entrenar o usar lo que le queda de “resto visual’.
Asimismo afiaden que, en otros casos, el bastdn lo usarian mas bien para que lo

puedan identificar como una persona con limitacion visual.

Es oportuno mencionar que el uso del bastén cuenta con dos tipos de
técnicas: la diagonal y la ritmica.*** En el primer caso, la técnica diagonal se utiliza
para movilizarse en interiores desconocidos. Consiste en colocar, delante del
cuerpo, el bastén en forma diagonal como un mecanismo de defensa'®*® (Mon
1999).

En el segundo caso, encontramos la técnica ritmica. Esta técnica consiste en
mover en forma ritmica el bastén delante del cuerpo, mientras se camina con la
finalidad de detectar obstaculos en el suelo y asi evitar posibles caidas. Se suele
sugerir que esta técnica permite a la personas con discapacidad visual movilizarse
de forma mas segura e independiente, ya sea en lugares conocidos Yy
desconocidos. De manera puntual, se sefiala los siguientes pasos para este tipo
de técnica (Mon 1999):

e Que ésta se efectle con la mufieca apoyada en el centro del cuerpo y
con el dedo indice en extensién, lo cual permita una mejor percepcion

tactil y de movimiento delante del pie antes de empezar a caminar.

134 De las observaciones realizadas las personas con discapacidad visual entrevistadas hacen uso de los dos
tipos de técnica.

'3 En otros términos: “[...] Se toma colocando la parte interna de la mufieca hacia abajo, con el dedo indice
extendido y colocando el bastdn a unos 30° del cuerpo de manera que la punta quede (sin tocar el suelo)
delante del pie del lado contrario al que sostiene el bastén. Es la técnica que se usa, por ejemplo, para circular
en un shopping, en un edificio publico, en un hospital” (Mon 1999: 2).
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e Que el movimiento de la mufieca no se realice con movimientos
circulares para evitar cualquier desorientacion, sino que mas bien el
bastén al momento de tocar el suelo debe realizarse de derecha a

izquierda.

Por otra parte, ademas del uso del bastén, encontramos el uso del sistema
braille y el uso de las TIC para las personas con discapacidad visual que les
permite acceder a otro tipo de conocimientos e interacciones con la “realidad fisica

y social” que los rodea.
4.2.2 El sistema braille

En general la poblacion con discapacidad visual han accedido a la
educacion aparte de la “oralidad” y el desarrollo de sus otros sentidos por uno de
los sistemas mas usados a nivel mundial: el sistema braille. Este sistema de
lectoescritura de signos en alto relieve se convirti6 por muchos afos en el
instrumento por excelencia para este grupo de personas (Rosa y Huertas 1988;
Simén, Ochaita y Huertas 1995; Roman 2000). Dicho sistema fue ideado por Louis
Braille a fines del siglo XIX,**® quien adapté un sistema a partir de seis puntos en
alto relieve (conocido como “signo generador”) y en el que se puedan producir una
serie de combinaciones de letras y numeros. La presencia o ausencia de un punto

en cada posicién determina un signo.™’

A manera de contraste, el punto en braille “no dura para toda la vida”, ya
que al deslizar los dedos sobre los puntos de la hoja existe un “desgaste”
progresivo de los mismos. El “punto en braille no es eterno”, agrega uno de mis
entrevistados. Con el paso de los afos las hojas en braille se deterioran. Para los

gue tienen la posibilidad de ver una hoja a tinta en computadora puede significar

136 Cabe mencionar que previamente a la propuesta por Louis Braille existieron otra serie de precedentes u
origenes de la lectoescritura en relieve (Garcia 2006).

137 Para mayor informacion sobre este sistema revisar el siguiente texto: “Braille into the Next Millenium’
(Dixon 2000).

>
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no mucho espacio o coloquialmente: “No hace mucho bulto”. Sin embargo, esta
misma hoja puede equivaler alrededor de seis hojas en promedio en el sistema
braille. El grosor de las hojas que usan comUnmente las personas videntes son las
de 70 u 80 gramos para cualquier impresion en tinta, pero para escribir en el
sistema braille se usan hojas de 120 gramos y, de preferencia, de 150 o 180
gramos. ¢Por qué? A mayor grosor de la hoja se hace posible que el punto del
sistema braille se mantenga con mas relieve para que puedan ser mas facilmente

reconocibles los caracteres a través del tacto.

Las hojas que usan los ciegos no son como las hojas delgaditas que
usan los que ven [...] las personas invidentes tienen que tener hojas
gruesas para que el punto en braille se imprima y se pueda
reconocer, un problema es con el pasar de los afios el punto en
braille ya no dura y no se puede reconocer [...] lo que pasa también
es que al leer continuamente con las manos y el tacto hace que
desaparezca poco a poco (Roxana, especialista en educacion

especial, 2013)

Cabe precisar que conseguir hojas de mayor grosor implica para las
personas con discapacidad visual un inconveniente no solo econdémico, sino
también de asequibilidad, pues en el mercado es dificil conseguir ese tipo de
hojas. Este inconveniente hace que algunos recurran al ingenio de usar hojas
arrancadas de la guia telefénica, revistas y afiches publicitarios, permitiéndoles
luego juntarlas y escribir el sistema braille sobre papeles que reciclan de manera
novedosa Yy creativa. En estos casos, sin embargo, el relieve del punto braille es

mas sensible a “perderse”, pues son hojas delgadas.

El ciego ve la forma de como conseguirse hojas, comprar hojas que
son gruesas es caro, no se venden asi nomas, para conseguir esas
hojas tienes que irte hasta papelerias del Centro de Lima donde

hacen planchas de hojas [...] Una plancha de 120 o 150 gramos esta

90

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP T W% gz}\gﬁg&mo

DEL PERU

40 o 50 céntimos [...] en una plancha salen como 8 hojas en A4.
Para uno es bastante dinero, no es poca cosa [...] cuando no
tenemos para comprar esas hojas lo que solemos hacer es juntar
hojas de las revistas, usualmente las que son de la guia telefénica
gue estan hechos de papel periddico. Las hojas son delgaditas y las
podemos agrupar de 5 en 5 o0 de 6 en 6 para escribir en braille [...]

(Gonzalo, persona con discapacidad visual, 2013)

No obstante, para las personas con discapacidad visual el sistema en
braille implica, en ocasiones, una molestia de portabilidad. Es decir, encuentran un
“fastidio” poder cargar y trasladar grandes tomos de libros en braille (obras
literarias, novelas, cuentos, entre otros) para la lectura, por su gran volumen. En
otros casos, se adiciona el dolor o cansancio en las palmas de sus manos al usar

el punzén y la regleta para escribir en dicho sistema.

Los libros en braille son pesados de cargar, no es que vayas todos
los dias con ellos entre tus manos o que los cargues en una mochila,
de ahi te molesta la espalda [...] un libro normal de 300 hojas que
ustedes utilizan para nosotros es como 5 a 6 tomos [...] otro de los
problemas es que las hojas cuando se juntan o estan pegadas hacen
qgue el punto se maltrate y ya no se pueda leer bien, de ahi también
muchos de los libros en braille son muy antiguos y estan con hongos
y apolillados que ya uno hace que los deje de usar [...] (Santiago,

persona con discapacidad visual, 2013)

Con respecto al sistema braille se sugiere que la realizacién de su escritura

138

puede ser muy lenta,”™ y no es igual que escribir a tinta. Asimismo, su lectura es

muchisimo mas lento en comparacion con la lectura visual convencional, pues en

138 En algunos casos, las personas con discapacidad visual se pueden ayudar de la estenografia en braille, la
cual es un sistema de escritura rapida y concisa que permite reducir las letras o palabras a la misma velocidad
con la que se habla. Para ello se suelen emplear abreviaturas y caracteres especiales para representarlas
(Garcia 2010).
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este sistema se deben reconocer las palabras una por una por medio de los
puntos a través del tacto. De acuerdo a Rosa y Huertas (1988), el sistema braille
presenta dos problemas especialmente destacables en su uso. Por un lado, el
volumen de los textos y, por otro, la lenta velocidad de su lectura. Dependiendo
del gusto, algunos pueden leer unimanualmente u otros con doble mano. En la
mayoria de los casos se reconoce los caracteres con los dedos indices. La lectura
media de una persona con discapacidad visual experta lee unimanualmente en
promedio de 100 a 120 palabras por minuto, mientras el que utiliza las dos manos
puede ser en promedio de 150 a 165 palabras por minuto (Simon, Ochaita y
Huertas 1995). De otro lado, la velocidad media de un lector experto vidente
puede ser en promedio de 280 a 350 palabras por minuto (Simén 1998).

De esta forma, como veremos a continuacion, el uso de las TIC, implicaria
una “gran utilidad” y un rol estratégico para “subsanar o llenar” las deficiencias y

dificultades con el sistema braille ya mencionadas.

4.2.3 El uso de las Tecnologias de la Informacion y la Comunicacién
(TIC)

Si ellos y ellas no ven como pueden utilizar las TIC. ¢Como es posible?
Esta interrogante para muchos puede sonar a “ciencia ficcion”. La poblacién en
general con discapacidad visual, puede ingresar a la computadora e Internet,
gracias a los lectores de pantalla. Estos tipos de programa, como ya hemos
mencionado, interpretan las acciones de texto de estas tecnologias en sintetizador

de voz.

Las personas con discapacidad visual ingresan a la computadora e Internet

con el lector de pantalla JAWS.** Este programa nace en 1989 como iniciativa de

39 El costo del programa original bordea los $800 délares aproximadamente. Un costo que para muchas
personas con discapacidad visual no es asequible. Todos los participantes de este estudio utilizan el JAWS de
forma “crackeada”. Es decir usan un “parche informatico” para utilizar el programa como si fuera original sin
hacer un pago de por medio para obtener la licencia. Por otra parte, segin los especialistas en TIC para
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Ted Hunter, quien pierde la vision tras un accidente automovilistico. Fue creado
originalmente para el sistema operativo MS-DOS, aunque no seria hasta la
década de 1990 que este programa se desarrolla para el sistema operativo de
Windows, luego de la gran acogida que tuvo en el mercado a nivel mundial. Es asi

que, en 1994 sale a la venta la primera version del programa: JAWS 1.0.

Los ciegos tenemos el programa JAWS que nos traduce los textos de
forma oral, uno ingresa a la computadora, al Internet, sin que estés
con alguien que te sefale que es lo que no puede ver, el lector de
pantalla es todo una revolucion para el ciego [...] (Susana, persona

con discapacidad visual, 2013)

De modo particular, el lector de pantalla JAWS tiene la posibilidad de
configurar la velocidad de lectura para que sea mas lenta o méas rapida su
reproduccion, asi como cambiar el tipo de voz o voces que se asemejen mas a la
“voz humana”, ya que por defecto presenta una voz estandarizada que para
algunos puede ser muy “robética”, monotona e incluso “aburrida”. Para acceder a
estas herramientas se debe instalar un programa llamado Loquendo,* que tiene
un banco de voces sintéticas que permite ejecutar diversos matices y texturas de
la voz. Dentro de este banco de voces existen variedades, segun el grupo
linglistico al pais que se pertenece. En el caso de la lengua espafiola, se puede
encontrar, por ejemplo, el espafiol hablado en Chile, México, Argentina, entre

otros***. Ademas, se puede encontrar voces masculinas o femeninas.

En el Loguendo hay para poner voces [...] Las voces que mas me
gustan son las de Maria, también hay de hombre como las de Jorge,

de Carlos, me gusta mas de Carlos por su tono de voz [...] Con esas

personas con discapacidad visual entrevistados refieren que el uso de la computadora con JAWS se ha
introducido y conocido con mayor fuerza a inicios del afio 2000 en nuestro pais.

140 para mayor informacion sobre estos productos y servicios de los sintetizadores de voz revisar el siguiente
enlace: http://www.loquendo.com/es/ (Fecha de consulta: 20 de octubre del 2013).

¥ Uno de mis entrevistados comentd que se podria aumentar dentro de la variedad de voces el idioma
quechua, entre otros.
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voces uno puede entender mejor los textos, son mas amigables [...]
La voz original del JAWS es media aburrida, te causa suefio, suena a

un robot [...] (José, persona con discapacidad visual, 2013)

Cabe destacar que gran parte del trabajo de ensefianza y aprendizaje de
las TIC para la persona con discapacidad visual dependera no solo del uso del
lector de pantalla, sino principalmente del uso del teclado que reemplaza al mouse
usado basicamente por un vidente. Adecuarse al teclado implica memorizar la
ubicacion exacta de sus diversas partes para luego digitar o ejecutar las acciones
en la computadora. Es asi que, las personas con discapacidad visual tienen que
crear una “imagen mental” sobre la estructura y la organizacion de las teclas. Si
esta persona no reconoce a la perfeccién el teclado con los diez dedos de la mano
le serd dificil ingresar a la computadora. Los especialistas en TIC para personas
con esta condicién, sugieren ensayar su reconocimiento con el dictado de
palabras, frases y oraciones. Luego se puede continuar con parrafos mas
extensos de obras literarias, novelas, cuentos, entre otros, los cuales pueden ser
realizados con algun programa de procesador de textos como Microsoft Word o el
Bloc de Notas. A esto se afiade una practica constante que ejercite su destreza
manual al estilo de la mecanografia, ya sea para reconocer las teclas guias, los

comandos*? y el orden especifico de las teclas alfanuméricas.

[...] A la persona ciega se le puede ensefar la computadora e
Internet por modulos. En un modulo se le puede ensefar la
introduccion a la informética, que reconozcan las partes de la
computadora, se les hace que toquen y se den una idea de cédmo es

la maquina, luego se les ensefia el uso de Microsoft Windows, de sus

142 Se hace referencia al uso de comandos a la combinacion de teclas que tiene que realizar la persona con
discapacidad visual como si lo estuviera realizando con el puntero del mouse. Un ejemplo simple de un
“comando de seleccion” seria el siguiente: para copiar un texto se utiliza el comando Control + C, para pegar
un texto se utiliza el comando Control + V y para cortar el mismo texto se utiliza Control + X. Para mayor
informacion sobre la variedad de comandos del programa JAWS con el uso de la computadora y otras
aplicaciones revisar el siguiente enlace:
http://www.reddiscapacidad.org/uploads/media/Comandos_Jaws_aplicaciones.doc (Fecha de consulta: 4 de
noviembre del 2013).
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herramientas [...] se les ensefia a crear carpetas para que puedan
guardar sus documentos [...] después aprender a usar los
procesadores de texto para que puedan editar sus documentos [...]
aprenden el manejo de Internet para que busquen noticias,
informacion de sus interés y el uso del correo electronico,
seguidamente se le ensefa la busqueda de videos en Youtube y
descargar videos para convertirlos en MP3 y luego escucharlos [...]
al final se les ensefia el uso del Skype. [...] Cada modulo puede
durar entre un mes a dos meses segun el avance de cada estudiante
[...] (Alberto, especialista en TIC 2 para personas con discapacidad
visual, 2013)

Cabe resaltar que una gran dificultad que enfrentan las personas con
discapacidad visual en la interaccién con cualquier tipo de informacién o contenido
visual es que no hay manera facil de marcar puntos de interés que les permita
acceder a una memoria externa (Zhang y Norman 1994). Por ejemplo, un usuario
“vidente” podria marcar un grafico con un lapiz para indicar un punto especifico y
ubicarlo después, asi como escribir alguna nota en el margen como sefial de
recordatorio. En este caso, el papel actia como un recurso de memoria externa.
Asimismo, la visualizacion de una imagen en una pagina significa que el lector se
libera de la carga de retener la informacién*® (Schonpflug 1986). No obstante, la
manera en la cual se presenta la informacién también puede ayudar en el proceso
de lectura y comprension, asi como la disposicion o cantidad de informacién en su
interior, que puede incitar o no a la lectura (Ledn 1991). A esto se puede agregar
que el estilo de presentacion puede trasmitir diferentes niveles de comprension de
la informacion, la cual en la mayoria de los casos son modalidades que requieren

del sentido de la vista.

3 Esto también dependerd de los recursos mentales, cognitivos y experiencias socioculturales para

comprender la informacion en vez de retenerla.
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Los mecanismos de “memoria externa”, sefialados anteriormente, son una
herramienta muy poderosa para las personas videntes, los cuales pueden reducir
de manera significativa sus requisitos o estilos de memoria de trabajo. A
diferencia, las personas con discapacidad visual no cuentan necesariamente con
estas estrategias para marcar estos puntos de interés en las hojas. Esto podria
aminorar la interaccion y aumentar la carga de trabajo (Zhang y Patel 2006).

Frente a ello uno de mis entrevistados comenta al respecto:

Los que ven tienen muchas facilidades para ubicar los objetos, para
nosotros aparte de usar los sentidos, la tecnologia y el sistema braille
son de mucha ayuda [...] con el sistema braille puedo hacer sefiales
para poder identificar las cosas que necesito [...] Por ejemplo, a mi
me gusta la muasica y cuando me prestan los CD le pongo una nota
en braille al interior de su caja o de su sobre para que me recuerde
gue es de tal artista y no de otro [...] es una forma de clasificarlo, en
vez de estar preguntado a alguien que ve de quién es tal o tal otro
CD [...] con la tecnologia puedes tener como mas de 200 canciones
en un aparato que lee la musica en MP3, eso es asombroso, antes
todo era a cinta y no podias grabar por tanto tiempo la musica [...]

(José, persona con discapacidad visual, 2013)

Los recursos de las TIC podrian motivar y expandir el uso de la memoria
externa, en base a dispositivos, software y/o plataformas mas automatizadas que
integran la voz, algin componente auditivo que puedan ser usadas de manera
accesible con algun lector de pantalla, entre otros sistemas como videojuegos
(Stevens 1996; Wall y Brewster 2004; Archambault, Ossmann, Gaudy vy
Miesenberger 2008). A esto se suma que los videojuegos para personas con
discapacidad visual trae beneficios al desarrollo de su psicomotricidad y desarrollo
cognitivo (Hasselbring y Williams 2000; Hildén y Svensson 2002; Raisamo et al.,
2007).
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Cuando me prestan un CD con muasica la escucho y en la
computadora con el JAWS me oraliza el nombre del autor o la
cancidon que estoy escuchando, sin mentirle sé mas de 1000
canciones con sus nombres y autores exactos [...] soy de la idea de
que una persona cuando pierde sus sentidos se le desarrolla mas la
retencibn de memoria, como que haces trabajar mas a tu cerebro,
por eso hay que ejercitarlo y no depender de lo que te digan los

demds (Gloria, persona con discapacidad visual, 2013)

Por lo sefialado, el uso de las TIC para las personas con discapacidad
visual les permitiria también un grado de interaccion y conexion mas profundo con
sus contactos, ya sea a través de otros programas que permiten integrar
comunicaciones de texto, voz y video de manera gratuita, como es el caso del
programa Skype. Dicho programa fue desarrollado en el 2003 y se suele asemejar

a los programas de mensajeria instantanea como el Windows Live Messenger.

Por otro lado, pese a que las personas con discapacidad visual
entrevistadas en su vida de estudiante no tuvieron un acceso a la tecnologia son
personas que, en la actualidad, conocen y manejan la computacion. Esto se debe
en gran parte por el aprendizaje y asesoria que recibieron de los profesores de
computacién y especialistas en TIC en el afio 2010 en la UNCP, a cargo de
profesores especialistas en tecnologias para personas con discapacidad visual de
la Asociacion de Tecnologia y Discapacidad (ATECNODIS).*** Dicho personal
docente estuvo conformado por tres profesores con esta condicion, que
voluntariamente prestaron sus servicios de capacitacibn a personas con
problemas de vision en el manejo de la computadora a través de software

accesible.

144 para mayor informacién véase el siguiente enlace: http://www.atecnodis.org/ (Fecha de consulta: 15 de
diciembre del 2013)
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Los testimonios de las personas con discapacidad visual entrevistadas
resaltan las ventajas del uso de las TIC, asi como de sus posibilidades y
oportunidades que les brinda para su estilo de vida.

Para nosotros los invidentes hay un software que se llama JAWS.
Ese programa nos lee lo que esta en la computadora [...]
Naturalmente que la computadora es una ventaja para todo el
mundo, ya sea para los que ven y no ven [...] Internet es una
maravilla, he entrado a Internet y estoy bajando libros que me
interesan, que nunca antes los habia conocido, son libros virtuales
gue estan puestos ahi en el Internet para buscarlos, lo bajas, y
entonces el JAWS lo lee. Yo tengo mi computadora en casa, tengo
mi JAWS, tengo mi correo electronico, mas que nada la computadora
me es de mucha ayuda para leer informacién por Internet, uno se
actualiza de lo que sucede en el mundo [...] También lo uso para
comunicarme con mi hijo que esta en el extranjero [...] (Carlos,

persona con discapacidad visual, 2013)

De esta forma, el uso de las TIC mas alld de su materialidad para las
personas con discapacidad visual entrevistadas remite a nuevas formas de
relacionarse'* con el mundo virtualmente a nivel individual como colectivo, ya sea
para participar de una sociedad donde la informacién, la comunicacién y el
conocimiento se expande mas alld de un espacio fisico (Castells 1989, 2001,
2009; Appadurai 2001; Barbero 2002; Canclini 2004, 2007). Podemos tener en
cuenta el grado de interaccion de las personas con discapacidad visual para
acrecentar su experiencia a través de las TIC, que reformula su percepcion,
interconexion y relacién para conocer la realidad a través del ciberespacio (Murray
1997; Packer y Jordan 2002; Sanchez 2004).

145 A estas formas de relacionarse se pueden agregar también los diversos tipos de representacion y puestas en
escena de las identidades que puede ofrecer el espacio virtual en Internet.
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El uso de las TIC para las personas con esta condicion constituye una pieza
fundamental para la ampliacion de su aprendizaje. La computadora, a través del
uso de Internet, se convierte en un medio que les genera sorpresa y fascinacion
por el hecho de estar “mas conectados a cualquier hora” a una mundo inmenso de
informacion y conocimiento que comunmente no estaban acostumbrados como si
fuera un tipo de “biblioteca”. A esto se suma un punto importante para ellos en el

que predomina lo “instantaneo” en estas tecnologias.

Con el Internet de la computadora buscas informacién cuando
guieras, te conectas a cualquier hora [...] Ahi encuentras todo lo que
buscas, algunos dicen que es una enciclopedia y un archivero del
futuro, con el tiempo encontrards de todo [...] te puedes descargar
cualquier informacién, uno se puede descargar lecturas, infinidad de

libros [...] (Marisol, persona con discapacidad visual, 2013)

De acuerdo a Hine (2004), los libros pueden parecer “anticuados” con los
nuevos avances de las TIC como es Internet. El libro fisico ha entrado a nuevas
formas de circulacién, ya que podemos acceder a éste virtualmente por Internet
(e-book). Vale pensar, entonces, que Internet en vez de desplazar al libro fisico
también ha contribuido a su distribucion, sea formal o informal (copias que se
distribuyen gratuitamente o que son de libre acceso) y que nos permite la
posibilidad de descargar libros masivamente. El Internet es un espacio de todos vy,

a la vez, de nadie. En otros términos:

Los libros aparecen ahora como formas supuestamente anticuadas
de diseminacién de la informacién, especialmente cuando son vistos
desde el prisma de los avances en informacion y tecnologias de las
comunicaciones. Es innegable que sea muchisimo mas rapido salvar
electronicamente la informacion y transferirla instantaneamente a
algun punto para usarla, independientemente de su numero de

paginas, en el momento preciso en que hace falta (Hine 2004: 11).
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De esta forma, la idea de entrar virtualmente a un espacio implicaria vivir de
un tipo de experiencia que no necesariamente las personas con discapacidad
visual la “puedan ver”. Esta experiencia se convertiria asi en sinbnimo de una
extension de una determinada parte de su cuerpo ausente que amplie sus
sentidos y participacion en el mundo (Classen 1993; McLuhan 1996; Mitchell
2005).

Uno al entrar a Internet cuando busca informacion por las paginas
web se da una idea de la noticia [...] En mis ratos libres cuando no
estoy trabajando en masajes, busco en Internet videos de deportes,
de temas de salud, de noticias en otras paises [...] uno también se
imagina como seran esos lugares, dicen que son bien bonitos,
limpios, con grandes paisajes, con bastante flora y fauna [...]

(Susana, persona con discapacidad visual, 2013)

Por otra parte, de manera anecdética, las personas con discapacidad visual
anotaron que mostrar el desconocimiento de uso con estas tecnologias implicaria
una sefal de “verglenza”, que se traduciria en un sintoma de condena o exclusion

para el mundo del vidente.

[...] ahora uno no solo se comunica por teléfono, sino por correo
electronico [...] a mi si me daria verglienza decir que no tengo
correo, pensarian que no tengo la capacidad de esas tecnologias,
me sentiria un incomunicado [...] todo se encuentra en Internet,
todos utilizan Internet, si todos los hacen, un ciego también lo puede
hacer, uno tiene gque estar al dia, actualizarse, capacitarse para eso,
si uno es profesor mas todavia, los alumnos hoy en dia son mas
tecnoldgicos [...] los profesores les dejan tareas para que busquen
por Internet, sin Internet qué haces [...] (Roberto, persona con

discapacidad visual, 2013)
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Adicionalmente, las redes sociales son aun una novedad reciente para mis
entrevistados. El Facebook'*® fue lanzado a mediados del 2007 y el Twitter**” en
el 2008 aproximadamente. Dentro de la diversidad de redes sociales son
posiblemente las mas usadas en nuestro pais, sin embargo, ellos no tienen una
cuenta creada en estas paginas, aungue tienen un conocimiento general sobre su
utiidad. Dos de mis entrevistados sefialaron haberse creado una cuenta de
Facebook con ayuda de un amigo y un familiar. Prob6 esta “famosa red social”,
pero encontré dificultad con el lector de pantalla que no reconocia bien las
etiquetas y links de esta pagina. Sin embargo, resaltan que el lector de pantalla

del JAWS “se cuelga” y “no puede leer bien sus mensajes”.

En el caso de las redes sociales,'*® como el Facebook y el Twitter, cuentan
con una configuracion que presenta macros (divisiones) que hace que su lectura
“se estanque”. Al respecto, uno de los especialistas en TIC para personas con
discapacidad visual, refiere que las redes sociales, en la actualidad, no son
accesibles para las personas con esta condicion por la forma cédmo han sido
disefiadas.

La pagina del Facebook tiene muchos scripts*®

gue hace que la
lectura del JAWS sea todo desordenado, no es accesible para los
invidentes [...] El lector de pantalla tiene problemas para leer las
imagenes, los avisos publicitarios, los videos que ponen en el
Facebook. Si uno prueba el Chat con el JAWS, te puede reconocer
los contactos, pero no funciona, se cuelga, no te lo reconoce [...]
(Alberto, especialista en TIC 2 para personas con discapacidad

visual, 2013)

146 pagina de Facebook. Disponible en: http://www.facebook.com/ (Fecha de consulta: 10 de octubre del
2013).

147 pagina de Twitter. Disponible en: https://twitter.com/ (Fecha de consulta: 10 de octubre del 2013).

148 Ademas del Facebook y el Twitter se lanzé, a mediados del afio 2012, la plataforma de otra red social
como “Google +7, la cual es totalmente desconocida por las personas con discapacidad visual entrevistadas.
95 un término técnico de lenguaje de programacion para hacer referencia a las acciones que estructuran el
contenido de la pagina web como la reproduccion de videos, entre otros.
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Hay que sefalar que ademas de las paginas de redes sociales existen otras
paginas web que cuentan en su contenido y disefio un predominio de informacion
visual animada, que hace que los lectores de pantalla tengan dificultades para su

reconocimiento textual.

Hay una politica a nivel mundial de las paginas accesibles, sin
embargo, no existen paginas accesibles para personas invidentes.
Puede haber una pégina que es toda estética, bonita, que esta
configurada con Flash,™® con lenguajes de programacién muy
cargados de animaciones, pero al final es una pagina completamente
inaccesible para un ciego. Hay paginas como la del Banco de la
Nacion, que ahora son accesibles para que un ciego pueda entrar sin
dificultad. Si uno entra a las paginas de instituciones publicas
deberian ser accesibles para los ciegos [...] Ahora ultimo he visto la
accesibilidad que hace la pagina del CONADIS (Consejo Nacional de

Discapacidad),™*

gue tiene enlaces en audio para los ciegos, eso se
deberia promover en las demas péaginas del Estado [...] hay algunas
paginas como del Centro Cultural Espafia que también las noticias
las tienen en audio, eso es muy Util para el ciego para que se pueda
guiar mas facil del contenido [...] En Espafia y otros paises hay
fuertes politicas de accesibilidad [...] Cuando una pagina no es
accesible, la pagina se te cuelga y practicamente el JAWS no te
habla [...] Por ejemplo hay programas como el Skype que son
accesibles, que se usan con el lector de pantalla sin ninguna
dificultad, ese programa tiene una opcién para ingresar a modo de
lector de pantalla, y el otro para las personas normales, las que ven
[...] los programadores e informaticos deben crear sus productos

accesibles para una persona ciega o para una persona que no la

150 Adobe Flash. Disponible en: http://www.adobe.com/es/products/flashplayer.html (Fecha de consulta: 10 de
noviembre del 2013).

151 para mayor informacién sobre este tipo de adecuaciones véase el siguiente enlace:
http://www.conadisperu.gob.pe/85-conadis/nota-de-prensa/667-nueva-ley-general-de-la-persona-con-
discapacidad.html (Fecha de consulta: 10 de diciembre del 2013).
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tenga [...] (Pedro, especialista en TIC 1 para persona con

discapacidad visual, 2013)

Un sitio web o un programa son accesibles cuando estan disefiados,
codificados y gestionados de forma que su contenido esté disponible para
cualquier persona sea con discapacidad o no. Esto va intimamente relacionado
con la facilidad de su uso o también llamado “usabilidad” (Nielsen 1999; Krug
2006; ONCE 2011b). A esto se puede sumar también otro tipo de consideraciones
de usabilidad y accesibilidad al momento de presentar la informacion en una

pagina web para las personas con discapacidad visual.

Para los que ven el uso de las imagenes en un documento es de
gran ayuda para apoyar lo que dice el texto. Esto ayuda
notablemente a las personas que tienen dificultades para
comprender lo que sefala en el texto y son consideradas como
personas con problemas de aprendizaje o con dislexia. Para los
invidentes se debe considerar con mucho cuidado la colocaciéon de
imagenes en el texto para que no interrumpa el flujo de lectura [...]
para las personas que tienen baja vision es recomendable no utilizar
en el texto imagenes de fondo, porque le es dificil captar la atencion
de lectura, si uno va querer imprimir o fotocopiar documentos las
imagenes que se utilizan tienen que tener un buen contraste de color
[...] para los que tienen ceguera es recomendable que todas las
imagenes que se usen en un texto tienen que estar acompafados de
una nota informativa que describa el contenido de la imagen [...] Si
uno quiere hablar de un sitio web accesible para personas invidentes
debe considerarse una descripcion en las imagenes para que puedan
ser leidas por un lector de pantalla [...] (Roxana, especialista en

educacién especial, 2013)
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Los profesores y especialistas en TIC sugieren que existe una falta de
promocion de accesibilidad para personas con discapacidad visual. La mayoria de
paginas web han sido creadas para los que tienen vision y no han sido evaluadas
si son accesibles para la poblacion con discapacidad visual. Para ello, existen las
directrices de la Web Accesibility Initiave (WAI), que establece una serie de
normas*®? de accesibilidad. Estas directrices son promovidas por el World Wide
Consortium (WWC), que tiene como objetivo fomentar el uso de las TIC entre las

153 en estas

personas con discapacidad. De este modo, se realiza una prueba
paginas para verificar si es que son compatibles con algun lector de pantalla como

puede ser el caso del JAWS.

Segun los profesores y especialistas en TIC, esperan que en adelante las
versiones del JAWS u otros lectores de pantalla puedan mejorar los
inconvenientes sefalados anteriormente. Y, que, al mismo tiempo, las paginas
web y futuros programas informaticos, tomen en cuenta estas dificultades en los

servicios que ofrecen.

Complementariamente, encontré entre mis entrevistados el uso del celular

con un lector de pantalla®™* *

como si fuera un JAWS”. Uno de ellos agrega: “es
como si tuviera mi propia computadora en mi celular’. Con dicho dispositivo

pueden contestar llamadas, asi como leer o escribir mensajes. De este modo, las

152 para mayor informacién sobre los recursos tiles para la accesibilidad de personas con discapacidad
revisar el contenido de la Fundacion  SIDAR-Acceso  Universal.  Disponible en:
http://www.sidar.org/recur/index.php (Fecha de consulta: 21 de octubre del 2013).

153 Esta prueba se puede realizar por Internet. Para ello se copia el enlace de la pagina web y se detalla un
informe sobre el criterio de accesibilidad para las personas con discapacidad visual. Disponible en:
http://www.sidar.org/hera/ (Fecha de consulta: 21 de octubre del 2013).

1 para que funcione este lector de pantalla las personas con discapacidad visual deben instalar el software
Nuance Talk. Este programa mayormente funciona con teléfonos moviles de la empresa Nokia. Véase el
siguiente enlace: http://www.nuance.com/for-individuals/by-solution/talks-zooms/index.htm  (Fecha de
consulta: 21 de noviembre del 2013). Ademas, existen innovaciones recientes como lectores de voz para los
sistemas operativos 10S, Android, Blackberry OS en los teléfonos maéviles como Iphone, Samsung,
Blackberry o de otra marca. Por nombrar algunos de estos programas podemos sefialar el TalkBack, el
Voxound, el Blind, el Blackberry Screen Reader, entre otros. No obstante, cabe destacar que el precio de estos
celulares inteligentes (smartphones) u de otros dispositivos como el Ipod Touch, el iPad, resulta, en algunos
casos, casi inasequible para la poblacion con discapacidad visual por sus altos precios de venta en el mercado.

104

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis



http://www.sidar.org/recur/index.php
http://www.sidar.org/hera/
http://www.nuance.com/for-individuals/by-solution/talks-zooms/index.htm

PONTIFICIA

TESIS PUCP T W% gz}\gﬁg&mo

DEL PERU

personas con discapacidad visual, no tienen que pedirle a alguien para que les

escriba o les lea los mensajes, sino que el mismo programa lo hace.

El uso de la computadora e Internet, como veremos en adelante, encierra
también un “poder”’ que dejarian de lado los textos que estan en el sistema braille.
Uno de los profesores especialistas del sistema braille ejemplifica su preocupacion
de la siguiente forma:

[...] Pueda ser que el sistema braille de aqui a un tiempo
desaparezca, asi como los libros también pueden desaparecer. De
repente todo va a ser libros electrénicos, a la larga el papel se puede
agotar [...] El braille es uno de los sistema que se utiliza en todas
partes, pueda ser que la tecnologia lo desplace. Tal vez ahora nadie
conozca el sistema morse®® que eran cédigos de rayas y puntos, ya
se ha perdido, eso puede pasar con el braille, como es un sistema
gue se desconoce, pueda ser que se pierda por desinterés, porque la
gente ya deje de usar papel, porque las personas usen su

computadora [...] (Diego, persona con discapacidad visual, 2013)

De esta manera, las TIC pueden ser vistas como un medio para afrontar la
condicion de discapacidad en un mundo donde la aspiracién a ser una persona
eficiente y eficaz, asi como un sujeto competente e informado son, muchas veces,
mandato de nuestra “modernidad” actual. El poder usar la tecnologia implica la
capacidad de accion, autonomia e independencia que desarrolle y amplie las
capacidades del sujeto con discapacidad visual (Abascal 2002; Jiménez 2003,
2011; Boix y Corbella 2010; ONCE 2011a).

Aparte del concepto de accesibilidad, sefialado mas arriba, se puede

agregar el concepto de ergonomia que implica adecuar los entornos y los objetos

1% para  mayor informacion ~ sobre  este  sistema  véase el siguiente  enlace:

http://www.nps.gov/boha/forkids/upload/JR_Islands%20codigos%20secretos.pdf (Fecha de consulta: 10 de
noviembre del 2013)
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para las personas con o sin discapacidad (Ferraz 2002). Este tipo de disefio

responde a los siguientes principios:™®

1. Uso equiparable o equitativo: El disefio es atil y comerciable para las

personas independientemente de sus habilidades o condiciones.

2. Flexibilidad en su uso: El disefio se adecla o se adapta a una amplia gama

de preferencias y capacidades individuales.

3. Uso simple e intuitivo: El uso del disefio es facil de entender

independientemente de la experiencia del usuario, los conocimientos, las

competencias linguisticas o el nivel de concentracidon que se posea.

4. Informacién facil de percibir: El disefio comunica la informacién necesaria

de manera eficaz, independientemente de las condiciones ambientales o

las capacidades sensoriales del usuario.

5. Tolerancia a errores: El disefio minimiza los riesgos y las consecuencias

adversas de acciones involuntarias o accidentales.

6. Bajo esfuerzo fisico: El disefio puede ser usado de manera eficiente y

cémoda con un minimo esfuerzo.

7. Dimensiones y espacios apropiados: El tamafio y espacio del material es

apropiado para su alcance, manipulacion y uso, independientemente del

tamafo del cuerpo del usuario, su postura y movilidad.

1% Estos principios han sido tomados del Centro de Disefio Universal de la Universidad de Carolina del Norte
de los Estados Unidos. Véase el siguiente enlace:  http://www.ncsu.edu/project/design-
projects/udi/2011/05/09/newprinciplesposters/ (Fecha de consulta: 21 de noviembre del 2013). La traduccion
de estos principios es propia del autor.
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De modo patrticular, las personas con discapacidad visual, me comentaron
que se podia adaptar, por ejemplo, electrodomésticos o teclados con simbolos en
sistema braille, asi como inventar celulares a bajo costo u otras tecnologias
moviles para que puedan utilizar algun lector de pantalla y poder ingresar a
Internet. Tal vez, de este punto, se puede promover el desarrollo de nuevas
tecnologias que complementen y/o combinen el sistema braille y lectores de

pantalla en los aparatos electrénicos.™’

4.3 A modo de resumen...

Se puede sugerir que las personas con discapacidad visual debido a su
limitacion visual disponen de una serie de habilidades sensoriales y destrezas
cognitivas. A causa de dicha limitaciébn organizan y perciben la informacion del
mundo fisico y social en base al desarrollo de sus otros sentidos como el oido, el
gusto, el tacto y el olfato. A este tipo de experiencias se suma el uso de recursos
como el baston, el sistema braille y las TIC, entre otros, los cuales tiene relacion
con diversos ambitos de la vida de las personas con esta condicion. Dichas
herramientas les posibilitara enfrentar mejor su limitacion visual y son de vital

ayuda para su desarrollo integral y participacién en la sociedad.

Estos recursos se convierten en una extension de la movilidad, la
informacion, la comunicacién y el conocimiento. En este aspecto, se resalta el uso
de la computadora, el Internet y el teléfono mavil, a diferencia del sistema braille,

los cuales tienen mayor utilidad en su cotidianidad.

Cabe destacar que no se puede afirmar necesariamente que una persona con

discapacidad visual tenga un mismo funcionamiento psicosocial equivalente a una

37 Dentro de estos aparatos recientes se resalta el uso de semaforos sonoros que les permita indicar cuando
cruzar o no. Par mayor informacién sobre la implementacién de estos dispositivos a fines del afio 2012 en la
ciudad de Lima véase el siguiente video: http://www.youtube.com/watch?v=-VepiDvI-DM (Fecha de
consulta: 5 de mayo del 2013). Asimismo, encontramos novedosos sistemas para el reconocimiento de
billetes a través de aplicativos para celulares inteligentes o smartphones como el “LookTel”. Para mayor
informacion véase el siguiente enlace: https://www.youtube.com/watch?v=IvfDnGMPrkl (Fecha de consulta:
10 de diciembre del 2013)
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persona “vidente” que esté con los “ojos tapados”. Adicionalmente, la falta de
visibn sea congénita o producto de un accidente o enfermedad, dar& lugar a una
percepcion particular que puede ser muy diferente, segun su grado o tipo de

limitacion visual.
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CAPITULO 5

CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

Vivimos en una sociedad que margina, prejuzga y estigmatiza a la persona
con discapacidad visual. Se genera asi un entorno “discapacitante” en el cual la
calidad de vida de la persona con discapacidad no solo se mide en términos
econémicos, en su atencion médica, sino también en funcién a las actitudes y
reacciones sociales. En ese sentido, la discapacidad visual es una produccién
social en la que opera dichas desigualdades. Dicha condicidon es una categoria
mas dentro de un sistema de clasificacion que produce y jerarquiza a los sujetos.
Nos enmarcamos en una sociedad que se centra en lo visual. Una sociedad
narcisista de la visiébn que tiene como premisa que “todo entra por los ojos”. Pero,
¢qué sucede con las personas que les falta el sentido de la vista? ¢Qué
estrategias, desafios y oportunidades existen para que las personas con

discapacidad visual puedan desenvolverse en nuestra sociedad?

Por una parte, las personas con discapacidad visual entrevistadas
manifiestan que existe una sociedad que no se adapta a sus necesidades y
demandas. Este grupo debe adaptarse a la sociedad y no a la inversa. En otros
términos, vivimos en una sociedad en la que la mayoria “ve” y en donde se intenta
“‘igualar a todos” con una misma curricula escolar, las mismas clases, la misma
metodologia y los mismos textos a tinta. La situacibn es aln mas critica si
tomamos en cuenta que para el sistema social, educativo y laboral la poblacion

con discapacidad visual es inexistente y es un mundo desconocido para muchos.

109

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP T gz}\gﬁg&mo

DEL PERU

Contar con la presencia de una persona con esta condicion en espacios publicos
como privados, en las aulas o en un ambiente laboral, sorprende, llama la

atencion. Y, en otros casos, son sintoma de exclusion y discriminacion.

Existe una vision macro en el sistema social, educativo y laboral que tiene
una infraestructura aun limitada y con una cobertura de servicios pocos efectivos,
que son deficientes para cubrir las necesidades de la poblacién con discapacidad
en general. Por ejemplo, en el sistema educativo y laboral la constante de estas
limitaciones es la inexperiencia del personal en la atencion especializada para las
personas con discapacidad visual y la falta de recursos humanos, econémicos y
técnicos que puedan cubrir estos vacios, ademas de la discriminacion al interior de
la institucién, entre otros. A esto se afiade la incredulidad para este grupo
poblacional que puede sobresalir frente a su limitacion visual y que refuerza
estereotipos o representaciones como no “productivos o capaces” para la

sociedad.

Ademéas de lo mencionado, no existen necesariamente condiciones
adecuadas y una actitud de reconocimiento de la sociedad y el Estado para
incluirlos con una efectiva equidad y calidad. Tal vez la reflexién radique en la
siguiente pregunta: ¢En qué medida estamos preparados para poder atender e
incluir a una persona con discapacidad visual en los diferentes ambitos de nuestra
sociedad? Consideramos que aun falta un largo camino por recorrer, lo cual invita
a futuras investigaciones de como y bajo qué condiciones se estd dando esta

inclusion.

Por otra parte, las personas con discapacidad visual entrevistadas
presentan una serie de “experiencias sensoriales” para conocer y disfrutar del
mundo social y fisico mas alla de la “vision”. Dentro de estas experiencias
sobresale el desarrollo de sus demas sentidos como el oido, el olfato, el tacto, el
gusto, asi como el sistema haptico, la memoria e imaginacion, entre otras

particularidades. A dichas experiencias hay que agregarle también los medios
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para poder desempefiarse con una mejor calidad de vida como el uso del baston,
el sistema braille y las TIC principalmente. Dichas herramientas se convierten en
recursos de movilidad social, asi como en instrumentos para la extension de su
comunicacién, informacion, conocimiento y entretenimiento, asi como una
extension de su cuerpo, representacion y sentidos. Estas herramientas funcionan
como un indicador de proyeccion que realza también su autoestima, autonomia e
independencia. Asimismo, sus utilidades desempefian un rol estratégico para

“subsanar o llenar” las deficiencias y dificultades de su “limitacién visual’.

Complementariamente, no se debe dejar de lado la difusién vy fiscalizacién
del cumplimiento de la legislacion peruana en el ambito de la discapacidad, asi
como incentivar en adelante futuros proyectos de ley, que mejoren los estandares
minimos existentes. Asi, el enfoque antropoldgico nos permitiria tomar en cuenta
las voces y préacticas de los propios sujetos con discapacidad visual y demas
actores (familiares, amistades, entre otros) para que pueda ser incorporado en las
politicas de inclusion social en nuestro pais. En este punto, tal vez, es oportuno
resaltar que a través de la etnografia es posible aproximarse al significado de
ciertos comportamiento y patrones presentes en las acciones e interacciones de
las personas con discapacidad visual, dejando al descubierto motivos, deseos y
proyecciones de su identidad. Con el trabajo etnografico se intenta comprender y

recuperar el contexto de su condicion.

Espero que, a futuro, se pueda seguir investigando sobre este grupo
poblacional y a personas con otro tipo de discapacidad en el ambito “urbano”
como “rural”’, que si bien es un grupo minoritario no por ello menos importante. Y
que tanto la sociedad civil y el Estado puedan dirigir sus miras para cumplir con
una progresiva politica de inclusion eficaz y eficiente, sin dejar de lado la
investigacion social sobre las mismas, y que nos permita explorar “nuevas formas”
de acceder, participar y relacionarnos con el mundo, a pesar de tener una

discapacidad.
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ANEXOS

Anexo 1: Se adjunta CD con archivos en audio de la presente investigacion, los
cuales han sido editados y convertidos de texto a voz para que puedan ser

escuchados por las personas con discapacidad visual.
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