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Sobre RED Visual

RED Visual: Revista Especializada en Discapacidad Visual es una publicacion peridédica semestral
de caracter interdisciplinar promovida por la Organizacion Nacional de Ciegos Espafoles (ONCE),
editada en formato exclusivamente digital, de acceso abierto y distribuida bajo licencia Creative
Commons Reconocimiento-No Comercial-Sin Obra Derivada 4.0 Internacional.

Objetivos

e Servir como instrumento de comunicacion, difusion e intercambio de conocimientos tedricos
y practicos entre profesionales, investigadores y estudiosos implicados tanto en la atencion
a las personas con discapacidad visual (rehabilitacion, ajuste emocional, educaciéon, empleo,
tecnologia, bienestar social, ocio, deporte, etc.) como en el estudio de las repercusiones
personales y sociales derivadas de la ceguera y la deficiencia visual grave.

e Ser un referente académico y profesional en materia de discapacidad visual, seleccionando
y difundiendo contenidos de calidad y poniéndolos a disposicion de todos los interesados.

e Contribuir con sus contenidos a la eliminacion de barreras y a la igualdad de oportunidades
para las personas con discapacidad visual.

Principios

< Calidad: seleccion de las publicaciones siguiendo criterios de rigor profesional, contribuyen-
do a la consolidacion de la revista como fuente de informacién especializada de referencia.

= Accesibilidad: como principio basico y condicién para garantizar su legibilidad de la forma
mas comoda y auténoma posible.

= Innovacion: contribucion al progreso en materia de inclusion mediante la publicacién de
contenido con las dltimas investigaciones, experiencias, tecnologias y tendencias relaciona-
das con la discapacidad visual.

= Sensibilizacion: ampliar el conocimiento sobre la realidad y las necesidades de las per-
sonas con discapacidad visual a fin de que toda la sociedad se enriquezca de los avances,
experiencias y valores relacionados con la discapacidad visual.

Remision de originales

RED Visual publica estudios, informes, analisis, experiencias, practicas, reportajes, cronicas, resefias
y notas y comentarios. Los trabajos presentados para su publicacién en estas secciones de la revista
pueden enviarse a la direccién de correo redvisual@once.es, debiendo elaborarse de acuerdo con los
requisitos e indicaciones de presentacion y estilo recogidos en nuestras normas para autores.
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Editorial

Superando barreras y prejuicios:
los derechos de las personas con discapacidad

En diciembre de 2023 se cumple el 75 aniversario de la Declaracion Universal de Dere-
chos Humanos, una declaracion que, hoy en dia, se presenta mas necesaria que nunca,
y cuyos derechos son extensibles, de manera inexcusable, a las personas con discapa-
cidad. Sus valiosos articulos destacan el derecho a la vida, a la libertad de pensamiento
o de conciencia, al trabajo, a la proteccion ante la ley o a fundar una familia.

Y, precisamente, la referencia a esta declaracion viene a colacion con los dos trabajos
gue componen la seccidén Estudios de este nimero y que nos aproximan a la realidad
de las personas con discapacidad de dos paises latinoamericanos. Por un lado, Ex-
periencias de maternidad de mujeres en situacion de discapacidad visual en Uruguay
es un estudio muy necesario que nos acerca a las vivencias de las madres ciegas en
diferentes etapas de la maternidad, desde el embarazo hasta el momento del parto
y la posterior crianza del recién nacido. Por otro lado, el estudio mexicano Desafios
de trabajadores con discapacidad visual en su lugar de trabajo explora, a diferentes
niveles, los retos laborales a los que se enfrentan diariamente diez personas oriundas
de México con perfiles profesionales muy distintos (trabajador en una fabrica, telefo-
nista, masajista...).

Ya en la seccidon de Informes, otro derecho inalienable es el derecho a la informacion
que aparece reflejado en el articulo El papel de los materiales en relieve en el fomento
de la lectura de las personas con discapacidad visual, un trabajo que da a conocer
la importancia que juegan los materiales en relieve a la hora de fomentar y facilitar
el acceso a la lectura a este tipo de personas. Desde los primeros cuentos hechos
a mano —verdaderas obras de artesania, en muchos casos—, hasta las técnicas ul-
travioletas e impresiones tridimensionales actuales, este informe es una excelente
manera de conocer la evolucidn de las técnicas que ayudan al disfrute de la lectura.

De forma complementaria, el avance de resultados del estudio sobre el uso del eye
tracking en la valoracion de la vision funcional nos presenta una iniciativa de gran
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valor en el ambito de la atencion temprana de bebés e infantes con discapacidad
visual de 0 a 6 afios. Con el eye tracking como elemento central, es este un proyecto
con mucho potencial, especialmente para los grupos de nifios con deficiencia visual
cerebral y discapacidad motora grave.

Continuando con el repaso a la revista, Lo inmersivo no quita lo inclusivo: reflexiones
sobre la exposicion «Sorolla a través de la luz» nos conecta con el derecho de todas
las personas a acceder y a participar de la vida cultural. En este reportaje se exploran
las dificultades que entrafa la visita a una exposicion inmersiva por parte de las per-
sonas con discapacidad visual, y también se ofrecen alternativas para hacer de este
tipo de eventos una experiencia inclusiva de la que puedan participar activamente
las personas con ceguera. Y hablando de arte, en la seccibn Hemos leido de este
numero brindamos a nuestros lectores la oportunidad de conocer una experiencia
relacionada con la audiodescripciéon y el arte visual: Evaluacion y colaboracion para
crear audiodescripciones en linea de arte visual.

En la seccion Croénicas profundizamos en tres de las conferencias mundiales mas
prestigiosas en materia de discapacidad visual: SightCity 2023, una de las exposi-
ciones punteras en materia de tecnologia para personas con discapacidad visual,
celebrada en Francfort (Alemania); la 18.2 Conferencia Mundial sobre sordoceguera de
la Deafblind International (Dbl) «Conexiones globales. El futuro en nuestras manos»,
que tuvo lugar en Ottawa (Canadad), y, finalmente, Vision 2023, la 14.2 Conferencia
Internacional de Baja Visidon «Rehabilitaciéon de la baja vision a lo largo de la vida»,
celebrada en Denver (Estados Unidos).

No podemos terminar sin pedir a nuestros lectores su colaboracion en la difusion de
este nUmero de RED Visual, asi como que remitan a redvisual@once.es los estudios,
informes o0 experiencias relacionadas con las personas con discapacidad visual que
estimen oportunos para su valoracion. Nos despedimos hasta 2024 y les deseamos
felices fiestas.
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Estudios

Recepcion: 01-06-2023
Aceptacion: 19-07-2023

Experiencias de maternidad de mujeres en situacion
de discapacidad visual en Uruguay

Experiences of motherhood of visually impaired women in Uruguay

E de Lima, R. Rivas, C. Balaguer, A. Rodriguez, C. Farias

Resumen

En este trabajo de investigacién se buscé conocer los facilitadores y las dificultades que viven
las mujeres con discapacidad visual en Uruguay a la hora de transitar la maternidad. Nos
proponemos centrarnos en la interseccion entre discapacidad y maternidad, en particular en
las experiencias de las madres en situacion de discapacidad visual, todo ello con el objetivo
principal de aportar informacion que redunde en acciones y politicas que garanticen el pleno
ejercicio de los derechos sexuales y reproductivos en el colectivo de personas en situacion de
discapacidad. Para ello, se realiz6 un estudio cualitativo con una muestra intencional teoérica.
Las participantes fueron mujeres mayores de edad con discapacidad visual (ceguera y baja
vision) ya sea adquirida o congénita, que hayan transitado embarazos a término con bebés
nacidos vivos en maternidades tanto publicas como privadas del Uruguay. Entre los resulta-
dos obtenidos se destaca la importancia del papel de la sociedad en la implementaciéon de
facilitadores y barreras en la discapacidad; es decir, cuantos mas obstaculos se les presentan
a las personas en situacion de discapacidad, mayor es el grado de discapacidad. Asi mismo,
se quiere destacar, dentro de la sociedad, la relevancia del sistema de salud como facilitador
u obstaculizador del proceso de maternidad, ya que, a partir de los relatos obtenidos, se
presenté un discurso repetitivo entre varias mujeres sobre la infantilizacién por su condicion
a la hora de acompafarlas en este proceso. Por esto, es de suma importancia una formacion
mas humanizada por parte del personal de salud, asi como también que cuenten con la
informacion necesaria para trabajar con las diversas discapacidades. Por ultimo, se indaga en
el apoyo afectivo de las madres en situacion de discapacidad visual desde su nucleo familiar
y la importancia que este tuvo para el proceso de la maternidad.

de Lima, F,, Rivas, R., Balaguer, C., Rodriguez, A., y Farias, C. (2023). Experiencias de maternidad de mujeres
en situacion de discapacidad visual en Uruguay. RED Visual: Revista Especializada en Discapacidad Visual,
82, 9-28. https://doi.org/10.53094/RCID5525.
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Palabras clave

Maternidad. Discapacidad visual. Psicologia. Sistema de salud.
Abstract

The aim of this research was to investigate the facilitators and difficulties experienced
by visually impaired women in Uruguay during motherhood. Our aim is to focus on the
intersection between disability and motherhood, in particular the experiences of mothers with
visual impairment, with the main objective of providing information that will lead to actions
and policies that guarantee the full exercising of sexual and reproductive rights for people
with disabilities. To this end, a qualitative study was carried out with a theoretical purposive
sample. Participants were women of legal age with visual impairment (blindness and poor
vision), either acquired or congenital, who had gone through full-term pregnancies with live
births in both public and private maternity wards in Uruguay. The results obtained highlighted
the importance of the role played by society in the implementation of facilitators and barriers
for disabled people; in other words, the higher the degree of disability, the greater the number
of obstacles faced by people with disabilities. In addition, the relevance of the health system
as a facilitator or obstacle in the motherhood process within society is highlighted since, based
on the information obtained, several women gave the same account concerning infantilisation
due to their condition when it came to accompanying them in this process. For this reason, it
is of the utmost importance that health personnel receive more humanised training, as well
as the necessary information to work with various disabilities. Finally, the emotional support
for mothers with visual impairment received from their families and its importance in the
motherhood process is discussed.

Key words

Maternity. Visual impairment. Psychology. Health system.

1. Introduccion

En los dltimos afios, se ha podido evidenciar un notorio avance en cuestion de
derechos humanos en general y derechos sexuales y reproductivos en particular
en Uruguay. Entre ellos, podemos incluir el acceso a una canasta basica de anti-
concepcion, la interrupcion voluntaria del embarazo, la regulacion de las técnicas

de Lima, F, Rivas, R., Balaguer, C., Rodriguez, A., y Farias, C. (2023). Experiencias de maternidad de mujeres
en situacion de discapacidad visual en Uruguay. RED Visual: Revista Especializada en Discapacidad Visual,
82, 9-28. https://doi.org/10.53094/RCID5525.
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de reproduccion humana asistida y el acompafiamiento en el trabajo de parto y
nacimiento. Estos avances han incluido mayores garantias de accesibilidad también
para las personas en situacion de discapacidad en el Uruguay; sin embargo, aun
queda mucho camino por recorrer en materia social y no solo juridica (Cérdoba
et al., 2022).

La autonomia reproductiva de las personas es un tema aun hoy de dificil abor-
daje. Si bien la legislacién internacional busca garantizar el acceso a una vida
sexual y reproductiva, esto, sin embargo, no se ha podido trasladar a la sociedad
en general y a las instituciones sanitarias en particular. Los mandatos sociales
sobre maternidad aun permean la identidad femenina y siguen siendo, muchas
veces, un destino mas que una decisién. De todas formas, este modelo de
mujer/madre viene adosado al ideal de una «buena madre», aquella que debe
satisfacer todas las necesidades de sus hijos de buena manera. La discapacidad
es una de las situaciones que pone a la persona en el foco enjuiciador sobre si
podra cumplir este rol de «buena madre», poniendo el centro en la deficiencia
y no en el ejercicio de la maternidad propiamente (Farias et al., 2021; Cérdoba
et al., 2022).

En esta linea, nos planteamos investigar sobre las experiencias de maternidad
(embarazo, nacimiento y puerperio) de mujeres en situacion de discapacidad
visual (ceguera y baja visidn) en Uruguay. Para ello, se busco: i) identificar las
necesidades especificas de las mujeres en situacion de discapacidad visual en
relacion a su maternidad; ii) indagar sobre las dificultades/apoyos con los que se
encontraron, tanto a nivel familiar, social como institucional (sistema de salud), al
momento del comienzo del embarazo y durante el nacimiento (parto o cesarea),
incluyendo los aspectos referidos al acompafamiento; iii) explorar los obstaculos
y facilitadores psicosociales con los que se encontré durante el primer mes de
puerperio.

Para realizar esta investigacion fue necesario diferenciar la discapacidad visual por
ceguera de la discapacidad visual por baja vision, y si estas son adquiridas o congé-
nitas. Las personas con discapacidad visual tienen una disminucién total o parcial
de la vista que les impide ver completamente o lo hacen de forma distorsionada,
aun utilizando lentes. Aquella puede deberse a una condicién congénita —es decir,
preexiste en el momento del nacimiento— o a una condicidon adquirida, debido a
una enfermedad o accidente (Organizacion Mundial de la Salud, 2023).

de Lima, F,, Rivas, R., Balaguer, C., Rodriguez, A., y Farias, C. (2023). Experiencias de maternidad de mujeres
en situacion de discapacidad visual en Uruguay. RED Visual: Revista Especializada en Discapacidad Visual,
82, 9-28. https://doi.org/10.53094/RCID5525.
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1.1. Derechos humanos y discapacidad

Si bien en la actualidad se entiende la discapacidad como una cuestion de derechos
humanos, no siempre fue asi. Anteriormente, no se consideraba la complejidad social
que presenta este fendmeno; al contrario, se realizaron persecuciones y, al mismo
tiempo, se excluyd a las personas que se encontraban en situacion de discapacidad.
A lo largo de la historia se han presentado diversas perspectivas en la forma de
definir la discapacidad, pero es posible distinguir tres modelos de tratamiento que
fueron utilizados y que en la actualidad coexisten en ciertos ambitos: prescindencia,
rehabilitador y social (Palacio, 2008).

El primer modelo, el de la prescindencia, toma como causa principal de la discapa-
cidad a la religion, y, al mismo tiempo, considera a las personas con discapacidad
innecesarias por no poder contribuir a las necesidades de la comunidad. El segundo,
el rehabilitador, abandona la idea de que la discapacidad es causada por motivos
religiosos y se centra en que su origen es puramente cientifico; es decir, que esta
poblacion deja de ser vista como innecesaria Unicamente si es posible rehabilitarla.

Finalmente, el tercer modelo, el social, entiende que las causas dejan de ser cientificas
o religiosas y pasan a ser sociales; es decir, que no se contemplan como individuales
las limitaciones, sino que son propias de la sociedad. Dentro de este modelo, se
contempla la perspectiva de derechos humanos, que entiende la discapacidad como
una construccién social que se genera cuando interactla el impedimento de la per-
sona con las barreras que impone la sociedad; es asi que se produce el cambio de
paradigma desde el modelo médico hacia el modelo social (Pérez y Chhabra, 2019). Se
entiende que la sociedad no presenta los servicios apropiados ni toma en cuenta las
necesidades de las personas con discapacidad para ser contempladas en el orden so-
cial. Se considera que las personas en situacion de discapacidad aportan a la sociedad
igual que el resto de las personas. Este modelo social implica un enfoque cultural que
no considera a la discapacidad como un efecto de una discriminacién social, sino que
cuestiona lo que se entiende por normalidad (Pérez Dalmeda, 2017, citado en Pérez
y Chhabra, 2019). Se parte de la idea de que toda vida humana es digna. Se vuelve
necesaria la lucha contra determinados estereotipos socioculturales que entienden
la enfermedad como sinénimo de la diversidad funcional (Pérez y Chhabra, 2019).
Este modelo concluye que la causas que dan origen a la discapacidad son sociales,
por lo que la solucién no es individual, no se debe enfocar Unicamente en la persona
afectada, sino que debemos enfocarnos en la sociedad. Dejar la idea atras sobre la

de Lima, F, Rivas, R., Balaguer, C., Rodriguez, A., y Farias, C. (2023). Experiencias de maternidad de mujeres
en situacion de discapacidad visual en Uruguay. RED Visual: Revista Especializada en Discapacidad Visual,
82, 9-28. https://doi.org/10.53094/RCID5525.
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rehabilitacidon o normalizacion de estas personas, y colocar como objetivo principal el
rescatar las capacidades y no acentuar las discapacidades.

En este sentido, Victoria (2013) afirma que este nuevo movimiento comienza a surgir
a partir de las ciencias sociales, cuando se realizan andlisis de las politicas sociales y
comienzan diferentes luchas por los derechos civiles de las personas con discapacidad.
Esto genera que se comiencen a realizar investigaciones sociales y nuevas politicas
publicas para esta poblacién y, consecuentemente, el alejamiento de la intervencion
puramente meédica o clinica.

Este modelo se centra en la dignidad de las personas y, a partir de esto, en el caso
que sea necesario, en las distintas caracteristicas médicas de la persona. Coloca el
problema principal en la sociedad; considera que el mayor problema de la discapaci-
dad es la falta de sensibilidad del Estado hacia esta teméatica y el no responsabilizarse
en trabajar con los obstaculos creados socialmente a fin de lograr la igualdad de
derechos de todas las personas (Victoria, 2013).

En este sentido, vemos que este modelo ha ido cobrando relevancia a la hora de
producir conocimiento y proponer acciones sobre la materia. En 2001, la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) propone la Clasificacion internacional del funcionamiento,
de la discapacidad y de la salud (CIF), integrando el modelo médico y el modelo social
desde una perspectiva bioldgica, individual y social, utilizando un enfoque biopsicoso-
cial (Organizacion Mundial de la Salud, 2011).

La discapacidad es conceptualizada segun esta clasificacion como «un término genéri-
co que incluye déficits, limitaciones en la actividad y restricciones en la participacion.
Indica los aspectos negativos de la interaccion entre un individuo (con una "condicion
de salud™) y sus factores contextuales (factores ambientales y personales)» (Organi-
zacion Mundial de la Salud, 2001, p. 206), siendo los factores ambientales todo lo que
facilita o limita el funcionamiento de una persona, haciendo referencia a lo externo del
individuo. Mientras que, los factores personales se refieren a todo lo relacionado con
el individuo, como la edad, condicién social, sexo, etc.

1.2. Discapacidad y derechos reproductivos

La salud como derecho incluye el poder de las personas de controlar tanto su cuerpo
como su salud sin injerencias (Organizacion de las Naciones Unidas, 1948). Segun Lopez
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(2013), en los afios ochenta se comenzd a usar el término «derecho reproductivo»
como parte de los derechos humanos, el cual surge como estrategia politica y forma
de distinguir tedricamente la sexualidad de la reproduccion. Los servicios de salud de
América Latina, en particular los de salud reproductiva, forman parte de otro espacio
en donde se ejerce violencia en contra de las mujeres (Castro y Erviti, 2014). Por su
parte, Villegas (2009) menciona que la medicina manifiesta un pensamiento patriarcal,
en especial las practicas obstétrica y ginecoldgica, las cuales se han apropiado de los
procesos naturales de los ciclos de vida de la mujer, reproduciendo la subordinaciéon de
género. A través de ello, se pierde la autonomia y la dependencia, al ser subordinadas
a una intervencion técnica para afrontar su salud sexual y reproductiva.

Tradicionalmente, las necesidades de las personas en situacion de discapacidad no
fueron consideradas en las politicas y programas publicos. En el momento en el que
se comenzaron a incorporar, «sélo eran ubicadas como sujetos de asistencia social,
receptoras de servicios o seres vulnerables que requerian apoyo, pero no como suje-
tos de derechos, capaces de expresar por si mismos sus deseos y necesidades» (Cruz,
2014, pag. 92). Los procesos de integracion han sido lentos, y se han consolidado
principalmente en la incorporacion de las personas con discapacidad a espacios edu-
cativos y productivos. En este sentido, es importante destacar el papel de la sociedad
en la inclusién de esta poblacion a la hora de la interaccion con ellos, ya que, como se
demuestra en el estudio de Arregui et al. (2022) sobre la Percepcion del sentimiento
de soledad por parte del colectivo de personas con sordoceguera, suele llevar a situa-
ciones donde se genera discriminacion. Estas situaciones se evidencian, por ejemplo,
en la dificultad que tienen las personas sin discapacidad para interactuar con las
personas con discapacidad por la inseguridad o miedo a no saber como hacerlo. Sin
restarle importancia a la integracion de esta poblacion a ciertos espacios, cabe des-
tacar que todavia no se toma en consideracién el acceso a la informacion y ejercicio
de su sexualidad y reproduccion, ya que son temas atravesados por el prejuicio y, de
esta forma, son poco reconocidos y se limita la inclusion a los servicios pertinentes.
Esto sucede a pesar de que existan normativas que reconocen los derechos sexuales
y reproductivos de las mujeres en situacion de discapacidad (Cruz, 2014).

Al considerar la maternidad y la discapacidad como dos aspectos incompatibles, el ac-
ceso a la informacion en cuanto a su sexualidad y reproduccion suele estar restringido
para dicha poblacion, lo que genera que sean criticadas y tildadas de irresponsables a
la hora de expresar sus deseos de ser madres o, simplemente, de querer informarse
(Cruz, 2014). Por lo general, los primeros en manifestar criticas son las propias familias
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o los profesionales de la salud, quienes van a intentar influir en su decision a través
de la supremacia de su saber especializado, «desplegando argumentos que van desde
apelar a los riesgos para la vida y la salud de ellas y los productos, hasta sanciones
morales al traer al mundo a alguien a quien no podran atender» (Cruz, 2014, pag. 95).

Especificamente en torno a la poblacion elegida para la presente investigacion, Pérez-
Bolivar (2016) plantea que la maternidad se le ha negado a las mujeres con discapaci-
dad visual durante mucho tiempo, y siguen siendo criticadas 0 no se comprenden sus
deseos de ser madres. Es asi que los estereotipos y prejuicios que estan presentes
en el pensamiento occidental, condicionan y controlan nuestra forma de ver estas
situaciones y el mundo en general, «Asi como nuestras reacciones y nuestro modo
de comportarnos en las relaciones interpersonales con las mujeres con discapacidad»
(Arnanz, 2011, citado en Pérez-Bolivar, 2016, pag. 36).

La investigacion realizada por Rebeca Pérez-Bolivar (2016) sobre las dificultades que
atraviesan las mujeres con discapacidad visual, menciona el desencuentro que viven-
cian las mujeres con su propia madre, ya que no son acompafiadas por ellas en la
decision de llevar a adelante el embarazo, pero, a la vez, consideran importante su
ayuda durante el mismo; también se refiere a las barreras profesionales y sociofami-
liares para la crianza, ya que encuentran que muchas personas no logran confiar en
su autonomia para el cuidado de sus hijos. También se analiza el miedo que puede
aparecer en los profesionales sobre cémo dirigirse a la persona con discapacidad
visual, asi como la dificultad para acceder al sistema sanitario.

1.3. La discapacidad en el Uruguay

En Uruguay, el 15,9% de la poblacion presenta alguna discapacidad (Instituto Nacional
de Estadistica, 2012), y una cuarta parte de ella presenta discapacidad visual. Segun
el ultimo Censo Nacional Uruguayo de 2011, 4219 (0,13 %) personas contestaron que
no pueden ver.

La legislacion uruguaya cuenta con un historial de avances en materia de derechos
humanos que contempla a las personas en situacion de discapacidad. En el afo 2007
se crea el Programa Nacional de Discapacidad (Pronadis) de acuerdo a la Ley n.°
18172. Del mismo dependen el Centro de rehabilitacion para personas ciegas y con
baja vision «Tiburcio Cachon», y el Instituto Nacional de Ciegos General Artigas, bajo
la dependencia del Ministerio de Desarrollo Social (Mides).
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En este sentido, Bagnato (2013) sefala que:

Histéricamente la discapacidad se ha visto como un problema aparte, separado del
resto de los temas sociales. Se ignoraba, asi, que las personas con discapacidad estan
en los mismos lugares que las personas sin discapacidad y muchas veces forman parte
de las mismas instituciones. En buena medida, el hecho de que el Pronadis funcione
bajo la 6rbita del Mides, responde a un cambio conceptual en ese sentido: en esencia,
la discapacidad es, mas alla de su vinculacion con la salud, un tema social (p. 24).

En el afio 2010 se promulga la Ley de proteccion integral de personas con discapacidad
(Ley n.° 18651). Dicha ley asegura la atencion médica, la educacion, la rehabilita-
cién fisica y psiquica, social, econémica y profesional, como también la cobertura en
materia de seguridad social. En el marco de la mencionada ley, se crea la Comision
Nacional Honoraria de la Discapacidad (CNHD), la cual esta integrada por delegados de
diversos organismos publicos y representantes de organizaciones de la sociedad civil.

2. Metodologia

Para el disefio metodoldgico, se optd por un estudio de caracter cualitativo exploratorio
(Arias, 2012). Entendemos que esta metodologia es la que mejor se ajusta a los obje-
tivos propuestos de aportar a la comprension de las formas de vivenciar y significar las
experiencias de maternidad de mujeres en situacion de discapacidad visual. Asimismo,
nos permite poner en primer plano la voz de las mujeres, sus discursos y opiniones
sobre una experiencia significativa desde el punto de vista tanto psiquico como social.

Se definié una muestra intencional tedrica en base a los siguientes criterios de inclu-
sion: i) mujeres mayores de edad con discapacidad visual (ceguera y baja vision), ya
sea adquirida o congénita; ii) que hayan transitado un embarazo a término entre los
anos 2011 y 2021; iii) que el parto o cesarea se haya producido en maternidades tanto
publicas como privadas; iv) que residan en Uruguay.

Se establecen como criterios de exclusion que los embarazos hayan devenido en
una pérdida gestacional y/o que las mujeres con discapacidad visual participantes
presenten también discapacidad intelectual.

Como técnica para la recoleccion de los datos, se utilizé la entrevista en profundidad
semiestructurada a partir de una pauta-guia que indagaba las siguientes dimensiones:
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1) experiencia de embarazo; 11) experiencia de parto; I11) experiencias de puerperio;
IV) redes de apoyo en relacion a la experiencia; V) sistema de salud; VI) obstaculos y
facilitadores psicosociales durante el puerperio; VII) experiencia de maternidad.

Para la captacion de las mujeres participantes se recurrié a asociaciones y organiza-
ciones civiles que trabajan con poblacion con discapacidad visual, quienes realizaron
la difusiéon del proyecto. Al mismo tiempo, se realizé una difusién de la investigacion
a través de organizaciones que trabajan con la tematica del embarazo y el puerperio
(preparacion para el nacimiento, grupos de lactancia, grupos de crianza, etc.). Por
altimo, se recurrié a la técnica de bola de nieve.

La investigacion cont6 con el aval del Comité de Etica en Investigacion de la Facul-
tad de Psicologia de la Universidad de la Republica, segun las normas estipuladas
por el Decreto n.°© 379/008 del Ministerio de Salud Publica sobre aspectos éticos en
investigacion con seres humanos. Por este motivo, previo a la realizacion de las entre-
vistas, las participantes fueron informadas en detalle a través de la hoja informativa.
Posteriormente, se le brindd un consentimiento informado, el cual fue firmado previo
al comienzo de la misma. Ambos documentos (hoja de informacion y consentimiento
informado) fueron brindados en formato braille para mayor accesibilidad de la infor-
macion, aunque también se dio la opcidn de que se les leyera el documento en caso
de no manejar la lectura braille.

Se realizaron un total de seis entrevistas a mujeres que cumplian los criterios de
situacién de discapacidad visual (ceguera y baja visién), que hayan transitado un
embarazo en los Ultimos 10 afios (desde el ano 2011 en adelante) y que residan en
Uruguay. Realizando una caracterizacién de las participantes, se puede informar que
oscilan entre los 28 y 41 afnos de edad y residen en los departamentos de Montevideo
(3), San José (1), Paysandu (1) y Rivera (1).

En lo que respecta a la discapacidad visual, tres de ellas tienen ceguera total adqui-
rida y una innata, mientras que las dos restantes que presentan baja visidn, una es
adquirida y otra innata.

Los niveles educativos maximos alcanzados son: primaria (2), ciclo basico (1), ba-
chillerato (1) y terciario no universitario (2). En cuanto al estado civil, dos de ellas
se encuentran casadas, dos solteras en concubinato, una soltera que no vive con su
pareja y una divorciada. Las edades de sus hijos oscilan entre los 3 y 12 afios. Tres de
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ellas cuentan con cobertura de salud de la Administraciéon de Servicios de Salud del
Estado (sector publico) y tres a mutualistas (sector privado).*

Los embarazos de las participantes llegaron a término (hacimientos entre la semana
38 y 40 de gestacion); solo en un caso se dio un nacimiento pretérmino a las 35
semanas de gestacion. Los nacimientos fueron 3 por cesarea y 3 por parto vaginal.

Con los datos sociodemograficos obtenidos podemos decir que, si bien la muestra es
relativamente reducida, ha logrado ser heterogénea en cuanto a edad, estado civil,
lugar de residencia y tipo de finalizacion del embarazo. Ademas, se han encontrado
otros estudios recientes sobre la tematica en los que la muestra también era acotada,
pero que, igualmente, pudieron aportar informacion valiosa sobre el tema de mater-
nidades en situacion de discapacidad visual (Molden, 2017; Pérez-Bolivar, 2016).

3. Resultados

En la experiencia del embarazo, las mujeres entrevistadas sefalaban, en general,
sentir alegria y miedo acompafiado de los malestares fisicos esperados de la gesta-
cion. En palabras de una de las entrevistadas:

E5. Porque, ademas de la baja, tengo una discapacidad fisica. Entonces, como que
estaba como la posibilidad de que si podia surgir algun riesgo, de que si yo iba a poder
mantener un embarazo sin ninguna complicacién. Si bien mi embarazo transcurrié nor-
mal, siempre tuve mas precauciones que una persona que no tuviera discapacidad. O
sea, no tuve complicaciones, pero si tuve mas cuidados igualmente, digamos. Porque
me pasa que me tropiezo, me puedo caer, entonces tenia que tener mas cuidado en ese
sentido, ya que, ademas de cuidarme, me tenia que cuidar como el doble.

1 Desde el afio 2007 y en el marco de la Ley 18211, es competencia del Ministerio de Salud Pablica (MSP) la implemen-
tacion del Sistema Nacional Integrado de Salud (SNIS), que articula a prestadores publicos y privados de atencion en
salud, y por el que se establecen las modalidades para el acceso universal a los servicios. El SNIS utiliza la estrategia
de Atencién Primaria en Salud (APS) como modelo de atencién, priorizando el primer nivel de atencién en salud, cuyas
actividades principales son la promocion de salud y la prevencion de enfermedades. En lo que respecta a la gestidn,
se creo la Junta Nacional de Salud (Junasa), que funciona como un organismo desconcentrado dependiente del MSP,
con el fin de dirigir y controlar el funcionamiento del SNIS, como también administrar el Seguro Nacional de Salud.
Por ultimo, en cuanto al modelo de financiamiento, se realiza a partir del Seguro Nacional de Salud, que se financia
con un fondo publico Unico denominado Fondo Nacional de Salud (Fonasa), y, de esta forma, se asegura una mayor
equidad y sustentabilidad. La ciudadania tiene libertad para elegir el prestador de salud entre los integrantes publicos
y privados del sistema.
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Ademas de las sensaciones sefialadas, ante la noticia del embarazo se generaba la
incertidumbre en la pareja gestante y la familia, en la que, en esta Ultima, solian apa-
recer cuestionamientos sobre su capacidad para ejercer la maternidad, y, en algunos
casos, llegando a la sobreproteccion de la situacion:

E6. No sabian si yo iba a poder con la bebé, como que les daba miedo, pero fue pasando
los meses y fueron asumiendo que yo estaba embarazada.

E2. Si, y bueno, eso, me cuestionaban al principio, y también estaba el miedo si él
tendria problemas también visuales; no tendria que tener, porque lo mio no es nada que
pueda heredar. Pero, bueno, me cuestionaban un poco, si. No fue facil para el entorno.
Porque tenia que calmar al entorno y me tenia que calmar yo.

En lo que se refiere a las experiencias dentro del sistema de salud, las mujeres relatan
que su discapacidad no se veia contemplada debido a la falta de formacién del perso-
nal tratante, o se las trataba como si no pudieran cumplir con los requerimientos de
los cuidados necesarios hacia el embarazo y el bebé por ser madres en situacion de
discapacidad visual. También sefalan que les brindaban poca informacién durante el
proceso de gestacion, con gran énfasis al momento del nacimiento, donde, ademas,
se relatan situaciones de maltrato verbal y psicolégico desde el personal de salud
hacia la mujer parturienta y su referente afectivo. Destacan, asimismo, el hecho de
que el personal sanitario, con frecuencia, se dirigia al acompanante en vez de a la
mujer gestante.

E5. Entonces, ahi teniamos que intervenir y decirle: «No, por tener una discapacidad
no me digas que no lo podemos agarrar (...)». Nos pasaba que una pediatra, la primera,
nos decia todo el tiempo (él siempre fue un nifio mMuy muy menudito, nunca fue un nifio
muy grandecito de tamarfo, ni era de comer mucho hasta el dia de hoy), entonces,
siempre nos decian que «capaz que ustedes le estan dando mal de comer, no come lo
suficiente».

E6. La pediatra, por ejemplo, le llamaba la atencién, no creia que yo pudiera, y un dia,
yo estaba muy dolorida, me dijo que yo la vistiera delante de ella, pensaba que yo no
iba a poder; eso fue lo que me pasé como diferente, que me hizo vestirla delante de ella.

E3. Me paso en el primer parto. «Pasate para alla». (Y que es para alld? Imaginate, yo
con las sondas traspasando de una camilla a la otra, que no sé si en ese momento era
derecha o izquierda, arriba o abajo, diciéndole: «Si me vas a pinchar, avisame, porque
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la persona que no ve, tira el brazo para atras intuitivamente». «Ahhh, qué mimosa,
qué maricona».? Te tratan de mimosa o maricona; te estoy asesorando para, si el dia
de marfiana te toca enfrentarte con otra persona con discapacidad visual, ya tengas las
experiencias.

En contraposicion, algunas entrevistadas resaltaron el buen trato recibido por los
ecografos, quienes les iban explicando lo que aparecia en la pantalla en detalle.

Otro aspecto comun a sefalar es la incorrecta accesibilidad que presenta el estable-
cimiento sanitario en relacién a la discapacidad visual. Se observa como obstaculos
que los medicamentos y o6rdenes médicas no vienen con escritura en braille, como
también el alto costo de los termdmetros hablados. Asi también, se evidenciaban las
barreras arquitectonicas de los establecimientos de salud, ya sea a la hora de realizar
tramites o consultas, como para transitar. En palabras de las entrevistadas:

E4. Es mas, se me acercoé una funcionaria que promovia la lactancia y me decia que
tenia que levantarme y subir las escaleras para ir al UCIN: para darle la teta a mi hija.
No consideré nada, me dijo: «No tiene nada que ver que tengas discapacidad, tenes que
hacer el esfuerzo». Sumado a que, como les habia comentado, me metieron un montén
de manos adentro de mi cuerpo para sacar a mi hija, y tenia todos los 6rganos de la
parte abdominal muy sensibles.

E3. La medicacion no esta preparada, porque cuando yo tuve mi primer hijo, yo estaba
sola y tenia que darle para la alergia; no viene nada en braille, no vienen marcados,
tenés que estar siempre dependiendo o llamando a algin vecino o manejate y ta, que
sea lo que Dios quiera, y las pocas cosas que hay —como, por ejemplo, los termdmetros
hablados— es todo muy caro, inaccesible.

En contraparte, se sefiala el hecho de que, en algunos casos, algunos integrantes de
la familia presentaban cuidados desmedidos o de sobreproteccion hacia las mujeres
por el hecho de tener discapacidad visual. En estos casos, no respetaban la privacidad
de la pareja y su bebé, queriendo imponer sus opiniones sobre la crianza:

2 Segun el Diccionario de americanismos de la Asociacion de Academias de la Lengua Espafiola, término que, en algu-
nos paises latinoamericanos, se utiliza para designar a una «mujer cobarde, miedosa». N. del E.

3 Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales. N. del E.
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E6. No sabian si yo iba a poder con la bebé, como que les daba miedo; pero fue pasando
los meses y fueron asumiendo que yo estaba embarazada.

E5. Como con la familia, porque, también de parte de mi familia, después estaba como
la absorcién de venir todo el tiempo a ver si esta todo bien, «porque si lo pones asi,
se puede ahogar», «que si lo pones "asd", no sé qué». Y entonces era cOmo «pero
¢yo soy la madre o vos sos la madre?». Entrabamos en un conflicto, pero, bueno, son
experiencias y, al pasar el tiempo, ya se van dando cuenta también.

Las entrevistadas destacan como facilitadores psicosociales el apoyo de la pareja y
la familia, como también el hecho de que algun integrante de su red no tenga disca-
pacidad visual. En los casos en los que las familias no estuvieron presentes durante
el proceso de embarazo, parto y puerperio, ya sea por distanciamiento emocional o
fisico, algunas mujeres buscaban dicho apoyo en grupos feministas, acompafamiento
de doulas* y apoyo psicolégico.

Se encontraron varios puntos en comun entre las entrevistadas en relacion a la expe-
riencia de maternidad, como la conexién que desarrollaron con el bebé y el hecho de
darse cuenta de que pueden maternar a pesar del miedo y la incertidumbre.

4. Discusion

Realizar una investigacion en torno a las experiencias de maternidad implica entenderla
como un concepto dindmico, el cual se traduce en indagar y comprender lo vivido por
el sujeto. Pensar en los relatos de las experiencias de maternidad de mujeres en situa-
cion de discapacidad nos evidencia este dinamismo y esta diversidad de significados.

La discapacidad de las mujeres entrevistadas las predispone a tener mayores cuida-
dos, tanto en lo cotidiano como en lo que refiere al seguimiento del embarazo. Las
emociones y sensaciones manifestadas por las mujeres gestantes son consideradas
por diversos autores (Maiellano, 2020; Delbono, 2018; Cruz, 2014; Soifer, 1987) como
ansiedades especificas durante el embarazo en mujeres con o sin discapacidad, pero
que pueden ser vividas por estas ultimas como un plus de preocupacion.

4 Las doulas brindan apoyo y acompafiamiento de forma individualizada a las mujeres gestantes en lo fisico y emocio-
nal durante el trabajo de parto, nacimiento y puerperio inmediato (Arcara et al., 2023).
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Varios autores plantean que existe en el imaginario social el mito de que toda discapaci-
dad se hereda, cuando no es siempre asi, por lo que esto puede generar incertidumbre
en la pareja de la gestante y su familia (Baena, 2009). En relacion a los hallazgos del
estudio sobre los cuestionamientos familiares y sociales en la capacidad de maternar,
estos son reafirmados por diversos estudios que han demostrado que las mujeres con
discapacidad se sienten permanentemente interpeladas en su rol de madre. Desde la
infancia, se les ha dicho que no pueden serlo y, cuando lo son, se les cuestiona su pa-
pel (Gomiz, 2016; Pérez-Bolivar, 2016; Moya, 2009). En palabras de Pérez-Bolivar, esta
situacion puede darse «ya sea por la afectacion funcional derivada de su discapacidad
0 por los escasos recursos de apoyo para el ejercicio de la misma» (2016, p. 36).

En relacion a las reacciones de la familia sobre el embarazo, Castarieda et al. (2021)
plantean que, en varios casos, se tiende a la infantilizacion de la mujer con discapaci-
dad, a la cual se le otorga una imagen de vulnerabilidad y fragilidad. Esto genera, como
consecuencia, una tendencia a ser sobreprotegidas por sus familiares, no permitiendo
que puedan tomar decisiones por si solas y limitando su autonomia.

En cuanto al personal de salud, y al igual que surgié en nuestra investigacién, diversos
estudios demuestran la falta de formacion para el trato con personas en situaciones de
distintas discapacidades, ademas de que no les brindaba informacién suficiente sobre el
embarazo o el puerperio, ya que, en muchos casos, consideraban que no podian cumplir
con los requerimientos vinculados al cuidado del recién nacido (Molden, 2017; Pérez-Boli-
var, 2016; Cruz, 2014; Moya, 2009; Baena, 2009). Ademas, se sefiala que tampoco se les
brinda informacion sobre sexualidad en general, ya que se las infantiliza en este aspecto
(Gomiz, 2016). Existe evidencia de maltrato psicolégico por estos motivos, sobre todo
en el momento del parto, posparto y en los controles con los pediatras y neonatdlogos,
en los que, ademas, en muchos casos, el mismo personal se dirigia al acompafiante
sin discapacidad por considerarlo mas apto para escuchar las indicaciones (Mas, 2020;
Gomiz, 2016; Pérez-Bolivar, 2016; Baena, 2009). Entendemos que esto puede tener una
interseccionalidad con temas de género, ya que «género y la discapacidad interactlan
posicionando a la mujer en una doble discriminacion» (Mafas y Martinez, 2008, p. 3).

A la incertidumbre caracteristica de la etapa del embarazo y a las inequidades producto
de las construcciones de género sobre mujer y mujer-madre se le agregan los cues-
tionamientos en torno a las capacidades de ejercer la maternidad de las mujeres en
situacion de discapacidad visual, impactando negativamente todo ello en el pleno goce
de la maternidad como derecho.
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En cuanto a las redes de apoyo de las mujeres, la falta de acompafamiento de las
mismas, ya sea emocional como en la ayuda cotidiana, se relata como una barrera
en el puerperio para las madres en situacion de discapacidad visual, y la misma se
evidencia en varios estudios disponibles sobre el tema (Molden, 2017; Moya, 2009;
Baena, 2009). A pesar de la desconfianza manifestada por parte de algunos de los
familiares de las mujeres para el cuidado de sus hijos, muchos estudios demuestran
la importancia del apoyo familiar en esta nueva etapa (Molden, 2017; Pérez-Bolivar,
2016; Baena, 2009), lo cual también se evidencia en esta investigacion.

Si bien las experiencias de maternidad son criticadas por la sociedad en mujeres sin
discapacidad hagan lo hagan, en mujeres con discapacidad es aun peor, y diversos
estudios con esta poblacidon han demostrado que pueden maternar pese a las creencias
asistencialistas de la sociedad (Sanchez, 2016; Cruz, 2014; Baena, 2009; Saletti, 2008).

5. Conclusiones

Las principales conclusiones a las que se llegaron con esta investigacidén son, en primer
lugar, que, a medida que la sociedad genera mas barreras que facilitadores a estas
personas, aumenta la gravedad de la discapacidad. Estas dificultades se visualizan,
principalmente, en el sistema de salud en lo que respecta a la accesibilidad y a la
formacion especializada en tratar con esta poblacion por parte del personal de salud.
Para la mejora de esta situacion, se considera necesaria la inclusion de la maternidad
en situacion de discapacidad en general y discapacidad visual en particular en la agen-
da de futuras politicas publicas en salud. Otro aspecto a mejorar en este sentido seria
la inclusion de una formacion mas humanizada del personal de la salud, prestando
especial atencion al trato con distintas discapacidades.

En segundo lugar, se observé también que, en cuanto a la noticia y vivencia del
embarazo, predomina la incertidumbre pero también la alegria, y la mayoria de las
participantes manifestaron la creencia de que sus experiencias poco debieran diferen-
ciarse a las vivencias de las mujeres sin discapacidad.

En tercer lugar, se demostré un mayor desempefio y bienestar psicoldgico en aquellas
mujeres que tenian redes de apoyo mas sélidas, que no cuestionaban y colaboraban con
la crianza de su bebé. Se destaca la importancia, en este aspecto, de una red que haga de
sostén y acompariamiento de la mujer embarazada y puérpera y de su pareja, si hubiera.
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Como tercera conclusidn, se considera que es imprescindible hacer visible el trato que
usualmente se tenia con las madres en situacion de discapacidad visual, ya sea desde
la familia o del personal de salud, porque muchas veces se las infantiliza por su condi-
cién prestando cuidados desmedidos, lo que podia estar generando una desconfianza
de las propias mujeres en cuanto a su autonomia para el cuidado del bebe.

La ultima, y no menos importante, conclusion a la que se llegd es que las mujeres
mencionan el hecho de que lograban un buen desempefo en las tareas de primera
crianza y cuidados del bebé a pesar de su discapacidad visual, y eso les impacté muy
positivamente en su autoestima en general.
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Challenges of visually impaired employees in the workplace

M. Hernandez, A. Becerra, S.P. Aquino

Resumen

La inclusion sociolaboral de las personas con discapacidad visual es un tema poco estudiado
en el contexto mexicano. Por ello, la presente investigacién tuvo como objetivo explorar las
experiencias y desafios a los que se enfrentan las personas con discapacidad visual en su lugar
de trabajo. El estudio fue de enfoque cualitativo bajo el método de caso exploratorio-descripti-
vo. Las categorias de analisis fueron: insercién laboral, perfil de puesto, prestaciones sociales,
desafios laborales, estrategias de afrontamiento y rehabilitacion integral. La recoleccion de
datos se llevé a cabo por medio de una entrevista semiestructurada. La poblacion consistio en
10 personas mexicanas con experiencia laboral y discapacidad visual, residentes del estado de
Tabasco (6), Ciudad de México (3) y Guanajuato (1). Los hallazgos indican que, a pesar de la
constante exclusion en los centros de trabajo, las personas con discapacidad visual encuentran
escenarios donde pueden ejercer su derecho, con remuneracion igualitaria en los diferentes
puestos, gracias a sus conocimientos y el apoyo de familiares y amigos. Asimismo, aplican
métodos de organizacién, verificacidon y practica como estrategias que favorecen a su buen
desempeiio. Se concluye que la rehabilitacion integral de las personas con discapacidad visual,
la orientacion y la movilidad social, pueden ser fundamentales para ocuparse laboralmente.
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Abstract

Socio-occupational inclusion of visually impaired people is a little-studied subject in the
Mexican context. This research therefore aimed to explore the experiences and challenges
faced by visually impaired people in the workplace. The study took a qualitative approach
under the exploratory-descriptive case study method. The categories of analysis were: job
placement, job profile, social benefits, work challenges, coping strategies and comprehensive
rehabilitation. Data was collected by means of semi-structured interviews. The population
consisted of 10 visually-impaired Mexican persons with work experience residing in the state
of Tabasco (6), Mexico City (3) and Guanajuato (1). The findings indicate that, despite constant
exclusion in the workplace, visually impaired people find situations in which they can exercise
their rights, with equal pay in different positions, thanks to their knowledge and the support
of family and friends. They also apply organisation, verification, and practice methods as
strategies that enhance their performance. It is concluded that comprehensive rehabilitation
of visually impaired people, orientation, and social mobility can be essential for employment.

Key words

Social inclusion. Social exclusion. Visual impairment. Comprehensive rehabilitation. Employment.

1. Introduccion

La inclusion social se considera un concepto complejo y de amplio debate en el
contexto internacional. Quienes defienden la inclusiéon educativa argumentan que la
inclusion social de las personas con discapacidad y necesidades especiales aumenta
cuando reciben educacion (De Leeuw et al., 2018); sin embargo, la inclusién educativa
no garantiza la inclusién social.

Asi también, la inclusion social hace referencia a factores como el desempleo, as-
pectos culturales, el trabajo precario, el acceso a la vivienda, la salud, la seguridad,
la participacion ciudadana de grupos vulnerables donde existe una serie de politicas
y programas para las personas con discapacidad (Aquino, 2022; Brown, 1998). La
inclusion educativa es parte de la inclusion social; sin embargo, el impacto de la
inclusion educativa de los grupos vulnerables para acceder a otros aspectos de la
inclusién social no ha sido estudiada ampliamente, y, en especifico, la inclusién de las
personas con discapacidad visual (PCDV) en el ambito laboral.
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Para la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud
(Organizacién Mundial de la Salud [OMS], 2001, p. 24), la discapacidad comprende las
deficiencias, las limitaciones en las actividades y las restricciones en la participacion
en términos «esperados»; es decir, lo que una persona con caracteristicas similares
sin discapacidad es capaz de hacer. Y, en su clasificacién, se halla la discapacidad
visual.

En México, la discapacidad visual es la segunda causa de discapacidad con mayor
numero de afectacion (Inegi, 2020), siendo la discapacidad visual no solamente de
afeccion oftalmoldgica —la cual se entiende por la ceguera y la baja visibn—, sino
meédica y psicolégica (Lopera et al., 2010). En la ceguera, la persona no recibe ninguna
informacion visual; en cambio, la persona con baja vision logra percibir sombras, luces
y colores, con ayuda de lentes (Consejo Nacional de Fomento Educativo, 2010).

En el contexto ocupacional, solo el treinta por ciento de la poblacion mexicana con
algun tipo de discapacidad cuenta con empleo, siendo la discapacidad visual la méas
aceptada en el mercado laboral (Dis-capacidad, 2021). Y, en el sentido de los derechos
laborales, la Declaracion universal de los derechos humanos (Naciones Unidas, 1948)
sefala que «Toda persona tiene derecho al trabajo, a la libre eleccién de su trabajo,
a condiciones equitativas y satisfactorias de trabajo y a la proteccidon contra el des-
empleo» (art. 23), declaracién que, desde 1948, debe ser aplicada a toda persona.
Recientemente, en México se cred el Programa Nacional de Empleo para las Personas
con Discapacidad 2021-2024 con la finalidad de emitir una serie de politicas publicas
con fundamento normativo nacional, en las que la Secretaria del Trabajo y Prevision
Social sea la dependencia responsable de favorecer el ingreso laboral de las personas
con discapacidad (PCD).! Y, de acuerdo con este programa, en México el 30% de este
grupo de poblacion tiene empleo y gana un 33,5% menos que el resto.

Aunado a lo anterior, la tasa de participacion de las mujeres es mucho mas baja, pues
solo el 189% tiene empleo frente al 42,3% de los hombres con discapacidad. Del total
de personas con discapacidad, solo el 16% se encuentra econémicamente activa,
lo que coloca al 48% de la poblacion con discapacidad en condicién de pobreza y al
9,8% en pobreza extrema, cifra superior a la pobreza a nivel nacional, del 41,9% vy
el 7,4% respectivamente. Por lo que, la Comision Nacional de los Derechos Humanos
(2020), sefala que la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapa-

1 Programa Nacional de Trabajo y Empleo para las Personas con Discapacidad 2021-2024 (2021), de 25 de junio de
2021. https://www.dof.gob.mx/nota_detalle.php?codigo=5622244&fecha=25/06/2021#gsc.tab=0.
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cidad, firmada el 30 de marzo de 2007, busca la igualdad de oportunidades entre
personas con y sin discapacidad, brindando los derechos y obligaciones en igualdad.
Asimismo, el articulo 27 del documento menciona que la persona con discapacidad
tiene derecho a ser aceptada en el mercado laboral, asi como a ganarse la vida
mediante un empleo, tomandose como base las leyes que pretenden salvaguardar la
integridad de los trabajadores con discapacidad, esto con la intencion de visibilizar y
hacer validos sus derechos en su lugar de trabajo (Comision Nacional de los Derechos
Humanos, 2020, p. 33).

En la Tabla 1 se sintetizan los documentos normativos que, a nivel internacional y
dentro del contexto mexicano, sustentan el derecho al trabajo de las PCD.

Tabla 1. Normativas

Norma internacional Articulo | Argumento

La Declaracion Universal 23 Derecho al trabajo.

de los Derechos Humanos

Convencion sobre los Derechos 27 Derecho al trabajo de las PCD en igualdad

de las Personas con Discapacidad (PCD) de condiciones.

Normas Uniformes sobre la igualdad 7 Los Estados deben reconocer que las PCD

de oportunidades para las personas deben estar facultadas para ejercer sus

con discapacidad (PCD) derechos humanos y, en particular, en materia
de empleo.

Norma nacional Articulo | Argumento

Constitucion Politica de los Estados 123 Toda persona tiene derecho al trabajo.

Unidos Mexicanos

Ley Federal del Trabajo: justicia social 2 Equilibrio entre los factores de produccion
y la justicia social. Propiciar el trabajo digno
y decente en todas las relaciones laborales.

3 El trabajo constituye un derecho y deber social,
el cual no podra establecerse en condiciones
de discriminacion.

132 Derechos y obligaciones de los trabajadores

y de los patrones. Los centros de trabajo mayo-
res de 50 empleados deberan contar

con instalaciones adecuadas para las PCD.

133 Prohibicién sobre la negacion de contratacion
de las PCD.
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Norma nacional Articulo | Argumento

Ley Federal para Prevenir y Eliminar 1 Concepto de discriminacion.
la Discriminacion: sociedad incluyente

9 Prohibir la libre eleccidon de empleo, restringir
el acceso, la permanencia y ascenso de este.
15 Medidas para garantizar la igualdad de oportu-
nidades y el derecho a la no discriminacion.
Ley General para la Inclusion de las 1 Promover, proteger y asegurar los derechos
Personas con Discapacidad: promocién humanos de las PCD.

a la inclusién social y econémica

11 Disenfar, ejecutar, evaluar y promover politicas
publicas para la inclusién laboral de las PCD.

Nota: elaboracién propia con base en Rubi (2015, pp. 69-76).

La insercion laboral necesariamente esta vinculada con los derechos humanos, asi
como las politicas publicas para su aceptacion, responsabilidades y obligaciones (Or-
dofiez, 2011, p. 145) y se refiere a la transicion de la persona hacia la participacion
econdmica (Garcia y Gutiérrez, 1996).

Sin embargo, las PCDV presentan serios desafios para encontrar un trabajo: el pre-
juicio de los empresarios, la falta de conocimientos o el nivel educativo, entre otros.
De acuerdo con la Organizacion Nacional de Ciegos Espafioles ([ONCE], 2019), hay
cerca de 30 millones de personas con discapacidad visual en Europa, cuya tasa de
desempleo entre las personas en edad de trabajar es del 75%. La tasa de empleo de
este grupo en América Latina y el Caribe es del 37 %, en Serbia del 47 %; en Corea del
Sur del 33%, en México del 39% y en Espafa del 26 % (Goertz et al., 2010). El Banco
Mundial reporta en 2021 que, si bien el 37% de las PCDV tienen empleo, solo un 15%
se considera autosuficiente; es decir, que el salario percibido cubre sus necesidades
basicas, ya que, generalmente, son contratados con remuneraciones mas bajas.

Por lo antes expuesto, el objetivo de la investigacion fue explorar las experiencias y
desafios a los que se enfrentan las PCDV en su lugar de trabajo.

2. Metodologia

La investigacién fue de tipo exploratoria-descriptiva. El enfoque fue cualitativo y la
indagacion consistiéo en un estudio con un muestreo intencional utilizando la técnica
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de redes o avalancha (Goetz y LeCompte, 1998) debido a la dificultad para acceder a
PCDV que se encontraran trabajando al momento de la investigacion o que hubieran
tenido experiencia laboral.

Los sujetos de estudio fueron 10 PCDV, 8 ciegos y 2 débiles visuales pertenecientes a
Tabasco, Guanajuato y Ciudad de México. De las 10 PCDV, 9 fueron del sexo masculino
y una del sexo femenino; la edad promedio de los participantes fue de 29 afios en un
rango entre los 19 y 43 afos.

Los criterios de inclusién fueron: que la persona tuviera alguna discapacidad visual,
fueran residentes de la Republica Mexicana, con experiencia laboral en empleos for-
males o informales, que su participacién fuera voluntaria y aceptaran los criterios del
consentimiento informado.

Se empled la entrevista semiestructurada, validada por juicio de expertos, con 20
preguntas agrupadas en cinco categorias predefinidas: insercion laboral, perfil de
puesto, prestaciones sociales, desafios laborales y estrategias para afrontar tales
desafios (ver Figura 1).

Figura 1. Categorizacion

Nota: elaboracién propia.

Las entrevistas, con una duracion de 20-65 minutos, se realizaron de forma individual
durante la pandemia de la covid-19, entre los meses de octubre de 2021 y enero de
2022, periodo en el cual, quienes trabajaban, perdieron su empleo, siendo la crisis
econdmica un detonador para emprender.
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3. Resultados

Al momento de las entrevistas, habia un egresado de nivel de licenciatura, un es-
tudiante de la licenciatura en Comunicacion y una estudiante de la licenciatura en
Psicologia, cinco con educacion media superior y uno con secundaria trunca. Los resul-
tados de las entrevistas se organizaron por las categorias antes indicadas; se incluyen
fragmentos de estas, asignandoles una nomenclatura para guardar el anonimato de
la fuente: ejemplo E3J (entrevistado 3 y J por la inicial del nombre), como sugieren
Hernandez-Sampieri et al. (2014). Los datos generales sobre los entrevistados queda-
ron integrados en la Tabla 2, y, a continuacion de esta, se exponen los resultados por
categorias.

Tabla 2. Datos generales de los entrevistados

Participante Empleo_ actual Antigiiedad | Género Edad Entldad_ Nivel ) Discapacidad/
y anteriores Federativa | de estudios causa
E3J Masajista 4 anos M 24 Tabasco Secundaria trunca. Ceguera/
Cursos diferentes desconocida
sobre masajes
Vendedor Algunos
de dulces meses
E5L Perifoneo 2 meses M 24 Tabasco Egresado de Lic. en | Ceguera/
en una fruteria Comunicacién desconocida
Locutor de radio | 3 meses
E6C Obrero 2 afios M 19 Tabasco Educacion Media Ceguera/adquirida
en una fabrica Superior por glaucoma
de quesos congénito
E7G Servidor publico | 2 afios M 28 Tabasco Educacion Media Ceguera/congénita
Superior
Ayudante 10 afios
vendedor en
purificadora
Docente 3 afos
de computo
E9O Musico 5 afios M 22 Tabasco Estudiante del 5.°© Ceguera/congénita
semestre de la Lic.
en Comunicacién
Locutor de radio | 6 meses
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Participante Empleo_ actual Antigiiedad | Género Edad Entldad_ Nivel ) Discapacidad/
y anteriores Federativa | de estudios causa
E10B Docente de 5 afios M 38 Tabasco Educacion Media Ceguera/congénita
cémputo Superior
Servidor publico | 5 afios
E2M Ayudante Actualmente M 43 CDMX Secundaria. Técni- Baja vision/congé-
vendedor co en Contabilidad nita
de calzado trunco
Repositor en 1afoy6
almacén de meses
cémputo
Intendente en Algunos
escuela meses
Ayudante en Algunos
taller mecéanico meses
E11lV Servidor publico | 7 afios M 39 CDMX Educacién Media Ceguera/adquirida
Superior trunca a los 14 afios por
osteofibroma, que
conllevo la pérdida
del olfato
Empacador 14 afios
en el sector
privado
Vendedor 1 afio
ambulante
Vendedor 1 afio
en agencia
de autos
Limosnero 2 afios
Cobrador de 2 afos
renta de local
E4D Vendedor de 1 afio M 31 CDMX Educacién Media Baja vision/adquiri-
postres Superior. da a los 24 afios por
Curso sobre Gas- dafio en el nervio
tronomia 6ptico causado por
tumor
Empacador 3 afios
en el sector
privado
Ayudante de 1 afio
cocina
E8R Operadora de 1 mes F 28 Guanajuato | Estudiante de 6.° Ceguera/adquirida
una linea de semestre de la Lic. por desprendimiento
taxis en Psicologia de retina

Nota: elaboracién propia a partir de los datos de los participantes.
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3.1. Categoria: insercion laboral

La insercion laboral es el «proceso de incorporacion a la actividad econdmica de
los individuos» (Garcia y Gutiérrez, 1996, p. 269), por lo que la categoria insercion
laboral determina el proceso por el que pasa la persona con discapacidad visual para
la obtencion de empleo, conoce la metodologia empleada para cada persona y los
recursos requeridos para ello.

La inmersion al mundo laboral es una transicion importante para la mayoria de las
personas, y cada una lo afronta de manera distinta de acuerdo con sus capacidades,
resiliencia y oportunidades. En este caso, la insercion fue a traves de familiares y
amigos en su mayoria, quienes fungieron como red de apoyo para la obtencién de
empleo informal.

Por medio de una tia que, precisamente, estudiaba en esa universidad. Entonces, me
comentaba, habia buena clientela en cuestiones de los dulces. Entonces ella me apoyo
para surtir, ella me prest6 dinero. Entonces, como ella llegaba temprano, ella me lleva-
ba, me dejaba en la entrada de la universidad ahi colocado con una mesa. Empecé con
galletas, y ella dentro de la universidad me recomendaba.

E3J. Masajista/vendedor de dulces. Tabasco.

Debido a la covid-19. Mi esposa me decia: «Ya te sacaron del supermercado. ¢Qué vas
a hacer?». Y fue la que me apoyd, y pues 6rale, me motivd un poco a vender, porque yo
nunca habia vendido nada. Entonces chale, y como sabia hacer galletas, ya me ponia
hacer las galletas aqui en la casa con mi mama; me ayudaba, y en diferentes cosas
gue yo no podia ver, como cortar la masa y eso, ya me echaba la mano ella que veia.
Entonces empecé a salir a las calles.

E4D. Vendedor de postres/empacador/ayudante de cocina. CDMX.

Mi papa nunca ha querido que yo me quede ahora asi que marginado, ni separado de
los demas; entonces, si todos estan haciendo algo, me dice: «Anda, ve y haz lo mismo».
Obviamente, me explica, y tiene mas paciencia conmigo, pero acabo haciendo lo que
todo mundo hace; o sea, esto es simplemente por no dejarme abandonado en una silla,
como, desgraciadamente, en la mayoria de los casos de ceguera.

E6C. Obrero en una fabrica de quesos. Tabasco.

O bien, de empleadores igualmente informales que brindaron fuentes de ingreso a
personas con discapacidad.
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El sefior que me contratdé era uno de los socios de la empresa, y él estuvo inves-
tigando sobre escuelas con diferentes capacidades, ya que a su hija le gustaba
hacer audiolibros, pero las personas no la escuchaban mucho. Ellos llegaron por
medio de la pagina de Facebook a esta escuela con el proyecto de que alguna
persona con discapacidad visual escuchara los audiolibros; ahi fue cuando empezé
a proponer su hija que se les diera la oportunidad a las personas con discapacidad
visual de trabajar. Nos hicieron una prueba, posteriormente, y era para operador;
ocupaban dos y solamente quedé yo para el puesto de operadora de taxis afortu-
nadamente.

E8R. Operadora de una linea de taxis. Guanajuato.

De igual manera, hubo autoempleo dado por experiencia, conocimiento previo y apro-
vechamiento de oportunidades.

Comencé llegando al taller de masajes, y como yo ya tenia conocimiento —puesto que
mi papa fue cura huesos—, digamos que ya traia eso en las manos. Al poco tiempo ya
era una persona apta e iba a poder dar masajes con lo poco que ya habia aprendido.
E3J. Masajista/vendedor de dulces. Tabasco.

De nifio, yo tocaba en eventos culturales; por ejemplo, Casa de la Cultura acd en Car-
denas, en escuelas..., cualquier evento. Ya de adolescente, cuando empezaron a salir
oportunidades pequenas, fue para sacarle provecho econdémico.

E9O. Musico/locutor de radio. Tabasco.

También, existieron transiciones como aprovechamiento de un primer contacto en la
organizacion, a quien —como el pasante de la licenciatura en Comunicacion— se le
brindo la oportunidad de percibir ingresos econémicos después de concluir su estadia
por determinado tiempo.

Yo entré en la radio, primero, por mi servicio. Fui buscando de puerta en puerta, donde
muchas veces se me cerraron porque no habia convenio, hasta que fui a la Radio Tabas-
co. Primero fui a hablar con el director general y ya le planteé mi situacidon; me dijo que
si y entré. Después de dar mi servicio, me dijeron si me gustaria quedarme, pero ya no
me tocaba trabajar todos los dias; ahi estuve por tres meses, luego entré la pandemia
y terminé mi contrato y no volvi a renovar.

E5L. Locutor de radio. Tabasco.
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Otro caso fue el de un estudiante de coémputo que pasé a ser docente por medio de
un proceso de capacitacion en el sector gubernamental.

El primer empleo fue cuando vine a la Biblioteca Pino Suarez como un alumno mas para
aprender computacion. La biblioteca cuenta con un area de computacion para personas
ciegas y débiles visuales; ahi se les ensefia lo que es la tecnologia. Yo entré como un
alumno mas, y en el transcurso de 2007 a 2009 me capacité, y en 2009 entré como
tallerista impartiendo clases a compafieros igual ciegos que aprendieron lo que es el
manejo de la computadora basicamente.

E10B. Servidor publico. Tabasco.

Sin embargo, se refleja la insatisfaccion y frustracion por la falta de oportunidades
aun teniendo los recursos para figurar en la plantilla formal.

Para qué sirve tanta capacitacion, tantos cursos, tanto tiempo que he dedicado para
poder desempefnar bien el trabajo: la rehabilitacién fisica. Siento que es una parte
del Gobierno en la que no hay apoyo; se nos estd apoyando de un lado, pero en el
ambito laboral no hay algo que nos esté avalando, no hay algo que nos esta colocando
como tal para poder hacer un trabajo como cualquier otra persona. ¢De qué sirve igual
que yo tenga una capacitacidon, que yo me prepare con algunos cursos, que tenga yo
documentos?

E3J. Masajista/vendedor de dulces. Tabasco.

3.2. Categoria: perfil de puesto

De acuerdo con Chiavenato (2011), el perfil de puesto es el listado de las obligaciones
y las responsabilidades del ocupante, donde la organizacion debe capacitar al traba-
jador, ya que, durante la capacitacién, la persona adquiere conocimientos, desarrolla
habilidades y competencias que suelen ser, a corto plazo, un proceso educativo.

Muchos de los trabajadores cuentan con tareas a realizar en los diversos empleos;
sin embargo, refiriéndose al caso de los participantes, para algunos no existia una
descripcién y andlisis de puesto que les indicara con precision dichas encomiendas, ya
que, en el transcurso de su estancia en el centro de trabajo, iban identificando cuales
eran las actividades por realizar.
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Luego me dice asi; mira, vas a trabajar de lunes a jueves, ya me extendieron un dia mas,
pero trabajaba yo todavia en la cocina, luego me aparté y me dedicaba a perifonearle, y en
ocasiones a lavar los trastes, a limpiar las mesas, porque ella me decia éserd que puedes?
E5L. Locutor de radio. Tabasco.

Cuando llegué al restaurante, como que era la novedad; yo estaba en el area fria, tenia
que llegar, hacer jugos, a exprimir naranjas con la extractora, los jugos verdes, de
zanahoria... Entonces, fue «;,Como le hace el chavo?», y después de eso me pusieron
a picar verdura, tomates, cebolla... Igual, «¢;El ciego como le hace?». Se te quedaban
viendo y asi, al principio era eso, pero ya después como que «Ya no sé qué ponerte
hacer; vete a lavar los platos, vete a lavar cochambre». Al principio, era la novedad del
chavo ciego, te hacen sentir bien, y ya después la chef era como la que «No sé qué mas
ponerte hacer», y te mando a lavar cochambre.

E4D. Vendedor de postres/empacador/ayudante de cocina. CDMX.

Una de las dificultades enfrentadas fue la carencia del perfil de puesto, ya que algu-
nos entrevistados manifestaron no contar con el conocimiento o las habilidades para
ejercer de manera pronta y adecuada su actividad.

La fundicidon se me complicaba porque la pala que utilizamos de madera se va encajando
en diferentes puntos a la masa de queso, y se va levantando y levantando para que
quede lisa, para que le dé la textura, la vista que tiene normalmente, y, al principio, yo
no sabia donde, me confundia mucho, pero una vez que lo vas repitiendo muchas veces,
ya hasta lo haces como robot.

E6C. Obrero en una fabrica de quesos. Tabasco.

3.3. Categoria: prestaciones sociales

El empleo informal es inestable y no existe goce de prestacion social en beneficio de
quien presta su servicio (Varela-Llamas et al., 2013, p. 115). Tampoco se aseguran
las prestaciones sociales para quienes laboran en empresas no registradas o con
fines de ventas o trueques, produccion de bienes no comercializables por los hogares,
agricultura, servicios domeésticos y personales prestados por miembros de la familia,
servicios voluntarios prestados a la comunidad (Organizacion Internacional del Trabajo
[O1T], 2013, p. 4).
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Las prestaciones sociales se dividen en las gratificaciones en el ejercicio dentro y fuera
del puesto. En México, de acuerdo con la Ley Federal del Trabajo (LFT),? las prestacio-
nes de ley a que todo trabajador tiene derecho, independientemente del salario, son:
la prima vacacional, el aguinaldo, la seguridad social, pago de utilidades, un dia de
descanso a la semana y, obligatorios, prima dominical, licencia de maternidad, licencia
de adopcion, prima de antigledad, ademas de 12 de dias de vacaciones por afo laboral
cumplido; sin embargo, algunos participantes dijeron no recibir las prestaciones de ley.
Algunos trabajadores Unicamente perciben el sueldo y, en ciertos casos, el transporte,
mientras el resto, debido a su informalidad, son remunerados injustamente.

El lugar en donde estaba la oficina de la base de taxis quedaba un poquito retirado de
donde yo vivia. Ellos contaban con transporte para el personal de empresa; el contador
les ayudaba, pues yo si quedaba un poquito retirada y no pagaba por transporte. Lo
Unico que si me preocupaba era la comida, pues era el lugar sobre una carretera donde
practicamente no habia nada; es totalmente desierta y no habia qué comer, las tiendas
o los puestos quedan superlejisimos. La verdad, era por lo que mas me preocupaba.
E8R. Operadora de una linea de taxis. Guanajuato.

Me brindaron los servicios, me llevaban y me traian.
E10B. Servidor publico. Tabasco.

Las personas que propiamente han decidido trabajar por sus propios medios, ellas
mismas asignan sus costos y las condiciones de trabajo. En los empleos provenientes
de familiares, no se fija la duracidon en que prestaran el servicio, dejando indefinido el
sueldo que perciben.

Preparo mis postres, los meto, los tapo, los pongo en una bolsa, porque yo tengo que
llevarlos en una mano en una bolsa, con la otra voy con el bastén. En la mayoria de
las veces, salgo con mi mama; ella es como un apoyo para andar aqui en la colonia.
Ya cuando voy a otro lado, voy solo, empiezo a guiarme, hacer los recorridos basicos,
siempre paso por los mismos lugares [...]. Ando ofreciendo en los negocios, donde haya
tienda, taquerias, donde venden hamburguesas, papitas, todo eso es... Ya tengo ubi-
cados los negocios y ya voy directamente a ellos, es casi lo que hago de siete a nueve.
E4D. Vendedor de postres/empacador/ayudante de cocina. CDMX.

2 Ley Federal del Trabajo (1970). Ultima actualizacién: 31 de julio de 2021. https://www.siapa.gob.mx/sites/default/
files/ley_federal_del_trabajo_31.07.2021.pdf.
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Yo no tenia herramientas de trabajo, que es la cama de masaje, una cama desplegable;
tenia que compartir cama con otros compafieros. Tan a la mano empezaban otros compa-
fieros aprender sobre esto; nosotros éramos recientes. Los otros compaferos que tenian su
cama nos prestaban; has de cuentas que ellos trabajaban un paciente y luego nos las daban
a nosotros, y asi nos ayudabamos, para que nosotros igual tuviéramos practica de acuerdo
a los diversos tipos de cuerpos y también para que podamos apoyarnos econémicamente.
E3J. Masajista/vendedor de dulces. Tabasco.

3.4. Categoria: desafios laborales

De acuerdo con el Diccionario de la lengua espafiola (Real Academia Espafiola, 2014), el
desafio laboral se define como el reto o empresa con dificultades a los que hay que en-
frentarse. Las estrategias laborales se pueden entender como la metodologia empleada
por el trabajador para lograr un determinado objetivo dentro de una organizacion.

Los principales desafios laborales que enunciaron los entrevistados fueron la discri-
minacion, la falta de accesibilidad, la falta de ajustes y los accidentes de trabajo.
También indicaron que, durante su estancia en los centros laborales, se presentaron
situaciones complejas a las que hicieron frente para poder llevar a cabo su labor.

3.4.1. Discriminacion, rechazo y falta de oportunidades de empleo

Uno de los principales desafios laborales a los que se enfrentaron los entrevistados
es la discriminaciéon en sus centros de trabajo. Este fendmeno se da en la vida diaria
de las personas con pérdida visual, desde la primera infancia o a partir de que han
adquirido la ceguera. También pasan desapercibidos en las calles, en el transporte o
en el trabajo. Aunque tratan de buscar orientacion y ayuda visual, se les ha negado
en multiples ocasiones. Para el trabajador informal, estas situaciones se vivieron con
mayor intensidad en las vias publicas de su ciudad.

Los camiones. muchas veces no me hacen la parada, no sé por qué. Ha habido veces
que igual en la calle para cruzar alguna avenida pido apoyo, entonces, alcanzo a ver la
sombra, la silueta, y nada mas noto como se va yendo la sombra.

E4D. Vendedor de postres/empacador/ayudante de cocina. CDMX.
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Una de las cajeras era muy seria, muy cortante, muy indiferente hacia tu persona.
Otra cajera era muy grosera. Le decia: «Oye, voy a empacar esto, voy a usar la bolsa».
Y dice: «No me estés hablando, concéntrate», y no tanto porque yo le platicara, le
comentaba sobre la mercancia... De plano, no estaba de acuerdo que hubiera personas
con discapacidad visual ahi.

E11V. Servidor publico/empacador/vendedor/limosnero/cobrador de renta de
local. CDMX.

Hay empresas o espacios que igual casi no nos voltean a ver. Lo que necesitan ellos es
algo que rinda mas; para ellos, obviamente. Lo que buscan ellos es una persona que les
trabaje, que les genere; nosotros debemos tener otros métodos, tenemos que adaptar-
nos a la sociedad y la sociedad no se adapta a nosotros, entonces es muy complicado. He
asistido a algunos lugares, como gimnasios, para dar terapia a los deportistas; quedan
en contactarte, pero nunca te resuelven nada.

E3J. Masajista/vendedor de dulces. Tabasco.

Como somos personas ciegas o con discapacidad visual, es muy dificil que nosotras
consigamos trabajo, porque todas las empresas ocupan la vista casi siempre y aqui
es muy muy dificil. A lo mejor para los hombres con discapacidad si hay, pero para las
mujeres es muy dificil.

E8R. Operadora de una linea de taxis. Guanajuato.

Es tal la necesidad de identificacion en el mercado del trabajo que, al ser rechazado
por varias instituciones, un participante salié a las calles como limosnero, practica que
es comun en este sector por la misma razén, llegandolo a considerar como trabajo,

como afirma Carrera (2020).

Un conocido me ensefid a vender y pedir dinero. De esa manera es como empecé a
trabajar en el metro debido al rechazo y falta de oportunidades. Dejaba muy buen
dinero; por ejemplo, yo me sacaba $400, $600, $800° en unas tres, cuatro horas.
E11V. Servidor publico/empacador/vendedor/limosnero/cobrador de renta de
local. CDMX.

El desempleo y la falta de oportunidades los ha motivado a realizar ventas ambula-
torias como actividad ilegal. Practica que suele ser recurrente (Fabian et al., 2020),

exponiéndose a un sinnimero de riesgos y actos discriminatorios.

3 Cantidades en pesos mexicanos equivalentes a 20, 30 y 40 euros, aproximadamente (N. del E.).
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La gente se acercaba y nomas me decia que si, pero no me compraban por la ignorancia
y los prejuicios de «Qué haces ahi vendiendo carros, si no ves». Vendi un carro, pero el
comparnero me robé la mitad de mi comision. Después me sali, empecé en el metro de
la Ciudad de México a vender dulces, a pedir dinero, a vender discos en los camiones
con mi bocina.

E11V. Servidor publico/empacador/vendedor/limosnero/cobrador de renta de
local. CDMX.

3.4.2. Falta de accesibilidad y ajustes razonables

Los ajustes razonables consisten en las adaptaciones necesarias para que la PCD
pueda gozar de sus derechos y libertades (Comision de Politica Gubernamental en
Materia de Derechos Humanos, 2020), asi como la accesibilidad busca asegurar el
espacio en los diferentes entornos sociales, publicos y privados.* En este estudio, se
halla dificultad en la accesibilidad tanto en el trayecto a su espacio de trabajo como
en el mismo, ya que no existen los ajustes razonables basicos ni necesarios para
garantizar su trayectoria, asistencia y, mucho menos, puntualidad. Y debido a ello, las
complicaciones al realizar sus actividades se dificultan.

Empiezo a vender carros, pero no estaba el material en braille.
E11V. Servidor publico/empacador/vendedor/limosnero/cobrador de renta de
local. CDMX.

Trabajé en un almacén de célculo en cdmputo, nada mas que, como me quedaba muy
retirado de donde vivo, en las noches ya no veia muy bien; salia a las 6 y en la noche ya
era muy retirado Me hacia como dos horas y media en llegar a mi casa.

E2M. Repositor en almacén de coOmputo/Zintendente en escuelaZayudante en
taller mecanico. CDMX.

3.4.3. Accidentes de trabajo

Los accidentes ocasionados por el trabajo, segun el articulo 474 de la Ley Federal
del Trabajo, son considerados como «toda lesidon organica o perturbacién funcional,
inmediata o posterior, la muerte [...], producida repentinamente en ejercicio o con

4 Ley General para la Inclusién de las Personas con Discapacidad (2011). Ultima actualizacién: 6 de enero de 2023.
https://www.diputados.gob.mx/LeyesBiblio/pdf/LGIPD.pdf.
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motivo del trabajo, cualesquiera que sean el lugar y el tiempo en que se prestex». Al
igual, los riesgos de trabajo son los accidentes y enfermedades a los que se encuentra
expuesto el trabajador en el ejercicio de su labor.®

Los participantes con mayor exposicion a accidentes son aquellos que realizan ac-
tividades ambulatorias, ya que, al estar expuestos, han corrido el riesgo de sufrir
caidas en las calles por el desconocimiento del espacio. Como también la persona con
actividades de cocina, que, aunque tenga conocimiento de su espacio, estas mismas
suelen ser totalmente tactiles, conllevando a riesgos principalmente en las manos.

Le tengo panico a los perros en la calle, porque el bastén los atrae y me ladran; se me
avientan cuando salgo a vender. Al inicio fue ver una ruta donde no haya.
E4D. Vendedor de postres/empacador/ayudante de cocina. CDMX.

Me cai del metro, porque eso te expone.
E11V. Servidor publico/empacador/vendedor/limosnero/cobrador de renta de
local. CDMX.

De repente, un corte en el dedo, rayones del cuchillo, lo Unico.
E4D. Vendedor de postres/empacador/ayudante de cocina. CDMX.

3.4.4. Explotacion laboral

La explotacion laboral consiste en la inseguridad fisico-mental del trabajador. Con
bajos salarios 0 ausencia, exageradas horas de trabajo, falta de higiene, alimentacion
insuficiente, riesgos de salud en el espacio de trabajo, o las condiciones ofrecidas no
fueron respetadas (Organizacion Internacional del Trabajo, 2017).

Yo cobraba el minimo, pero si tenia el seguro; nada mas que has de cuenta que no me
di cuenta cuando el patréon me lo quitd. De todos los afos que estuve ahi, me pagé dos
anos de seguro, y bueno, no fue a mi, sino fue a todos.

E2M. Repositor en almacén de cOmputo/Zintendente en escuelaZayudante en
taller mecanico. CDMX.

5 Ley del Seguro Social (1995). Ultima actualizacion: 25 de abril de 2023. https://www.diputados.gob.mx/LeyesBiblio/
pdf/LSS.pdf.
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A veces tenia que ir a trabajar los domingos, no me pagaban las horas extras y era mi
descanso.
E8R. Operadora de una linea de taxis. Guanajuato.

3.5. Categoria: estrategias de afrontamiento

Las estrategias de afrontamiento laboral son aquellas que emplearon las PCDV de este
proyecto para lograr cumplir con los objetivos de su puesto de trabajo.

Me organizaba con las monedas vy billetes [...]. Entonces todo lo tenia en las bolsas de
los pantalones.
E3J. Masajista/vendedor de dulces. Tabasco.

A veces se pone pegajoso en la mesa, es ahi en donde yo identificaba todo [...]. Nos fija-
mos por el olor de la fruta, porque bien se dice que cuando esta podrido huele diferente.
E7G. Servidor publico/ayudante de purificadora/docente de computo. Tabasco.

El detergente sin problemas lo detectaba; o sea, todos los productos los detectaba, era
muy raro el producto que no conocia y ya preguntaba.

E11V. Servidor publico/empacador/vendedor/limosnero/cobrador de renta de
local. CDMX.

Mis comparieros se adaptaron a mi y me dijeron: «Vamos a hacer una cosa, quédate
arriba de la camioneta y nos vas pasando, desde alla arriba, los garrafones de aguax».
E7G. Servidor publico/ayudante de purificadora/docente de cOmputo. Tabasco.

Llevar personas que te respalden tantito, porque no vaya a haber algun tipo de violencia
al terminar de cantar, y las personas estan bajo los efectos del alcohol y lanzan botellas.
E9O. Musico/locutor de radio. Tabasco.

Sin embargo, tenia que buscar una persona visual para que te fuera indicando en qué
cuadro podias escribir.
E10B. Servidor publico. Tabasco.

Me ponian a una persona para que me pasara la mercancia y yo iba empacando, porque
yo no sabia cémo hacer.

E11V. Servidor publico/empacador/vendedor/limosnero/cobrador de renta de
local. CDMX.
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Seleccionaba todo, y ya los que eran de vidrio los lavaba yo con cuidado.
E5L. Locutor de radio. Tabasco.

Verificaba bien con las manos que no le haya quedado ninguna suciedad, y es asi como
yo trabajaba, al igual que cuando limpiaba las mesas.
E7G. Servidor publico/ayudante de purificadora/docente de cOmputo. Tabasco.

Pero una vez que lo vas agarrando y repitiendo muchas veces, ya hasta lo haces como robot.
E6C. Obrero en una fabrica de quesos. Tabasco.

Cuando no habia nadie, aprovechaba yo a intentarlo y lo lograba yo hacer.
E7G. Servidor publico/ayudante de purificadora/docente de computo. Tabasco.

Sin considerar el orden jerarquico, a continuacion se describen las estrategias labora-
les identificadas y empleadas por las PCDV de esta investigacion.

1. La organizaciéon: permite mantener el orden en las actividades, como la situacion

bajo control.
La identificacion: mediante los sentidos; tacto, oido. Y olfato para quienes estan en cocina.

. El apoyo visual de otras personas: buscan la orientacion visual en la mayoria de las
veces; generalmente, si lo necesitan, la pediran.

La seleccién: de herramientas o materiales que ocupan, dandoles un sentido de
agrupacién unico para agilizar la busqueda vy evitar posibles incidentes.

La verificacion: buscan reiteradamente comprobar lo que han hecho, o estan por
hacer, por medio de la certificacién del proceso, por precaucion y seguridad.

. La préctica: no contar con experiencia en ciertas actividades puede retrasar su
desempefio, pero, conforme pasa el tiempo, logran adaptarse con facilidad me-

diante la repeticion, siendo la practica fundamental.

3.6. Categoria emergente: rehabilitacion integral

Inicialmente, la categoria de rehabilitacion integral no estaba incluida en la investiga-
cion. Sin embargo, durante el andlisis de las entrevistas, surgié como categoria impor-
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tante, ya que alude a la configuracion de la persona como un ser biopsicosocial que
pretende cubrir las necesidades de supervivencia a través de procesos terapéuticos,
educativos y sociales para mejorar su calidad de vida e integrarse al medio familiar,
social y laboral. En los participantes, fueron identificadas dos vertientes desde la raiz
de la deficiencia: la congénita y la adquirida, en las que la orientacidon y movilidad es
fundamental para su autonomia y seguridad como parte del proceso de la rehabili-
tacion integral, entendida como «"la rehabilitacion”, esta supone el logro de la auto-
nomia e independencia de la persona con discapacidad» (Lopera et al., 2010, p. 12)
y el funcionamiento 6ptimo en su ambiente (OMS et al., 2012).

A su vez, en la rehabilitacién profesional, la persona logra equilibrar las desventajas de
una discapacidad y el que afecte a su desempefio laboral, dificultando la integracion
social y laboral, mediante el mantenimiento y la promocion en una actividad productiva
(Lopera et al., 2010, p. 71). La rehabilitacion puede ser posible gracias al conjunto de es-
fuerzos familiares, organizacionales, servicios gubernamentales y no gubernamentales
en los sectores de salud, trabajo, educacion, social, etc. (Organizacion Internacional del
Trabajo et al., 2005, p. 2). Al igual, Rosell6 et al. (2015, p. 601) entienden la rehabilitacion
como el conjunto de procedimientos para obtener el maximo aprovechamiento del resto
visual en las personas débiles visuales, el cual consta de valoracion clinica y terapéutica.
Asi, consideran que las instituciones educativas comunes y especializadas en discapa-
cidad y afines tienen un rol muy importante en la educacién. También, la interaccién
constante con las familias, el Estado y las empresas, para que la integracion de las PCDV
sea mas efectiva. Asimismo, la rehabilitacion integral es fundamental en el logro de las
actividades tanto en la vida diaria como en el campo laboral, ya que, sin la rehabilitacién
integral, no es posible que la PCDV pueda tener un cambio en el pensamiento sobre la
discapacidad, habilidades sociales u orientacion y movilidad, principalmente. Por udltimo,
rompiendo con las barreras de pensamiento por medio de la psicoeducaciéon tanto de la
PCDV como de sus familiares, dejando a un lado la sobreproteccion.

Las personas con deficiencia visual congénita recibieron la rehabilitacion a tempra-
na edad, diferente a las personas con deficiencia visual adquirida. Las primeras, al
desconocer un mundo visual, aceptaron la discapacidad desde la primera infancia. En
cambio, las segundas presentaron negacion ante la pérdida de la vision, depresion y
un duelo prolongado, carencia de sentido de la vida, fracaso y sentimiento de inutili-
dad, soliendo ser dependientes, temerosas, con baja autoestima y con sentimientos
profundos de muerte. Sin embargo, sin importar la causa de la discapacidad, las
PCDV coinciden en que, sin la rehabilitacion integral, se encontrarian vulnerables y
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sin la posibilidad de hacer actividades de rutina e higiene personal, llevando a la
marginacion social.

Fueron casi tres afios de quedarme encerrado en mi casa. La adquiri en el 2014 y
empecé a ir a hospitales de neurologia. Eso fue 2014, 2015, 2016 y parte de 2017. No
salia de mi casa, no me habilitaba, no pensaba en habilitarme; pensé que toda mi vida
necesitaria a alguien que me llevara, que me llevara a la calle. Conoci a mi amigo en
2017. Me canalizaron con él, que trabaja en la delegacién, es ciego y fui su alumno. Me
dijo que las barreras son mentales, que nosotros podemos llegar hasta donde nosotros
gueramos. Se me quedd muy grabado eso, que podemos hacer todo lo que queramos;
fue como lo que me animé a salir adelante, a salir de mi casa, a rehabilitarme.

E4D. Vendedor de postres/empacador/ayudante de cocina. CDMX.

A los 14 pierdo la vista. Entré en una depresidn, en un alcoholismo también, en que-
rerme morir, en no saber nada de mi, pensando que yo era una persona inutil. Fue el
tomar una decision, de decir me quedo o sigo, y tomé la decisién de seguir, porque no
me puedo quedar estancado, y de los 15 a los 17 me rehabilito.

E11V. Servidor publico/empacador/vendedor/limosnero/cobrador de renta de
local. CDMX.

Por lo tanto, una vez reagrupadas las categorias, estas se presentan de la siguiente
manera (Figura 2):

Figura 2. Categorias reagrupadas

Nota: elaboracion propia.
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Quienes han recibido estimulacion temprana son los ciegos de nacimiento, permitien-
do que, desde pequefos, acepten la discapacidad, se adapten a ella y la configuren
como parte de su persona.

Habia un maestro que me incluia, pero tuvo su cambio de escuela, entré otro y me
decia: «Siéntate aca, que tus compafieros van a jugar». Yo me quedaba con deseo de
jugar con ellos, la inquietud de todo nifio, porque yo estaba adaptado, aqui en casa yo
siempre jugaba, corria y todo; ya ahi me limitaba.

E5L. Locutor de radio. Tabasco.

Uno, de muchachillo, corre con sus primos, sus hermanos, sus compaferos, y tu quieres
hacer lo mismo; tuve muchos accidentes por andar haciendo eso, tengo muchas cicatri-
ces acéa en la frente. Entrando al centro de ciegos, es donde ya me empiezo a dar cuenta,
porque ahi mismo te empiezan a explicar, empiezas a ver lo bueno de la vida, porque te
dan psicologia, kinder, primaria, secundaria, te ensefian actividades de la vida diaria vy,
mas que nada, orientacién y movilidad. Ese es el mas importante de todos, porque es el
que te va a ayudar a moverte, para que seas un ciego rehabilitado totalmente.

E7G. Servidor publico/ayudante de purificadora/docente de computo. Tabasco.

Dentro del proceso de la rehabilitacion integral, se encuentra la orientacion y movi-
lidad, la cual permite el desplazamiento autbnomo de la PCDV (Lopera et al., 2010).
El objetivo de los programas de orientaciéon y movilidad para PCDV pretenden lograr
un nivel de autonomia en tareas concretas —como cruzar la calle, el reconocimien-
to de obstéaculos, interacciéon con el publico, tomar transporte publico, saber como
orientarse, desenvolverse en estaciones de autobuses con eficacia— que, a su vez,
garanticen adecuados niveles de seguridad (Senis, 2015). La orientacion es la ca-
pacidad de reconocer la posicion de uno con respecto al entorno; la movilidad es la
capacidad de moverse de manera segura y eficiente, en la que el bastén se considera
imprescindible en circunstancias de transitar en sitios desconocidos. Para lograr una
correcta orientacion y movilidad, las PCDV deben ser conscientes de los sentidos,
tener un concepto de espacio, desarrollar habilidades de busqueda, tener movimiento
independiente y desarrollar habilidades con el bastén (Gonzalez, 2021).

En el proceso de rehabilitacion, el area de orientacién y movilidad es considerada por
estas personas como esencial, empleando para ellos el baston blanco, herramienta
para lograr el desplazamiento hacia su centro de trabajo. Asi lo es el perro guia como
binomio importante para el Unico usuario del estudio.
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Antes de tener perro guia usaba baston. Tenia 28 afios cuando iba con un conocido y su
perro guia, entonces le digo: «Oye, méteme al curso», y 6rale, me metio al curso, y a
los dos meses ya estaba yo en el curso con Luna. Pero, obviamente, no habia recurso
para pagar, y ya Chedraui me apoyo; lo tenia como cuota de recuperacion en perros
guias México, que, la verdad, la escuela no sirve, hay muchas corrupciones, perros mal
entrenados, etc., y fue la manera en la que pude obtener a Luna.

E11V. Servidor publico/empacador/vendedor/limosnero/cobrador de renta de
local. CDMX.

Los participantes con deficiencia visual congénita llevaron a cabo su rehabilitacion
desde pequefios en centros y escuelas especiales para esta discapacidad, donde el
programa de orientacion y movilidad fue fundamental.

Llegué al centro de ciegos para poder aprender el uso del bastén. Yo uso baston a
fuerza, cualquier ciego para poder moverse; si el ciego es independiente, tiene que usar
su bastén para poder desplazarse a donde quiera ir. Cuando, en un lugar que ya cono-
cemos, no utilizamos baston, pues ya sabemos los espacios, pero si vamos a una casa
ajena, ahi no podemos movernos, no sabemos hacia déonde es, pues Nno conocemaos;
tenemos que utilizar el baston y, pues, el braille.

E3J. Masajista/vendedor de dulces. Tabasco.

El material para desplazarme es el bastén blanco, es como me voy guiando de derecha
e izquierda; me iba guiando y verificando en dénde esta la banqueta, en donde hay una
bajada, desde mis 3 afios, que inicié a llegar a la escuela de centro de ciegos. Pero, en
mi casa, yo me desplazaba solo; bueno, es lo que me cuentan, iba con el bastén.

E5L. Locutor de radio. Tabasco.

Para las personas con deficiencia visual adquirida después de la edad temprana, el
proceso de rehabilitacion con respecto a la orientacion y movilidad fue mas dificil:

Cuando E11V me ayudd a habilitarme, lo primero que me ayudd a vencer fue el miedo a
caminar despacio y a chocar. Me ayud6 rudamente en una ocasion en el metro. Yo nunca
habia entrado ciego al metro; me daba panico pensar que me fuera a caer. El entré a los
vagones esa vez y me llevo. El traia a su perro guia, y me dice: «jAqui vamos a entrar
al metro!». Agarra, le da la orden a su perro y su perro lo lleva hasta dentro del metro;
las puertas abiertas, y grita hacia dentro del vagon: «jE4D, ya, aca estoy!», y tenia que
moverme rapido a entrar al vagén con una adrenalina muy fuerte, y esa ocasion a duras
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penas entré al vagon y asi venci el miedo. Noméas me dijo: «TuU entra solo», y bye, y alla
a bastonear, a recordar un poquito, y pues la entrada es de meterte rapido, porque las
puertas cierran. Fue un show muy grande, pero fue lo mas rapido que se pudo, y asi fue
casi en todos lados que me ensefiaba; era rapido, sin miedo, véncelo.

E4D. Vendedor de postres/empacador/ayudante de cocina. CDMX.

A los 17 me rehabilito, y me voy a la secundaria y la termino a los 20 afios. Fue el tomar
una decision, de decir me quedo o sigo, y tomé la decisiéon de seguir, no me puedo
guedar estancado. Ya me sentia contento porque ya habia avanzado.

E11V. Servidor publico/empacador/vendedor/limosnero/cobrador de renta de
local. CDMX.

4. Discusion

En esta investigacién, uno de los hallazgos principales es que la orientacion y movili-
dad como parte de la rehabilitacidon integral lleva a la autonomia e independencia de
la persona con discapacidad, en la que se destaca a la familia como red primaria de
apoyo para las personas con deficiencia visual congénita y la voluntad propia para
salir delante de las personas con deficiencia visual adquirida. Al respecto, Hernandez
(2012) coincide en que en la rehabilitacion integral se aprende a hacer uso del resto
de los sentidos con mayor afinidad de manera estratégica y natural, lo que favorece la
movilidad en la cotidianidad y en lo laboral, como ocurre en las PCDV de este estudio
al aumentar el uso de los sentidos segun las actividades laborales a realizar, por
conocimiento empirico y sentido comun.

De los principales desafios que tienen que afrontar las PCDV aqui, son las barreras acti-
tudinales —mayormente provenientes de las palabras, pensamientos, preconcepciones,
conductas, y todo aquel estigma ante la persona con discapacidad (Comisidén de Politica
Gubernamental en Materia de Derechos Humanos, 2020; Olivera y Albarran 2016)— en
la busqueda de empleo, ya que estas preconcepciones limitan al empleador a brindar un
espacio en la vacante disponible para la PCDV, impidiendo el acceso al derecho laboral.

Asimismo, constantemente y de manera gradual, van adaptandose a la sociedad (For-
cada, 2015; Zamora y Marin, 2021), ya que esta no crea ajustes razonables,® lo que

6 Ley General para la Inclusién de las Personas con Discapacidad (2011). Ultima actualizacién: 6 de enero de 2023.
https://www.diputados.gob.mx/LeyesBiblio/pdf/LGIPD.pdf.
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también se interpreta como barrera fisica en la omision de la infraestructura en los
espacios publicos y privados, lo cual se expresa como un hecho lamentable.

Para el caso de trabajadores en negocios familiares, cuando logran ser insertados en
algun puesto, se ha tratado de empleos mal remunerados, como percibe la OIT (2013).
Por otra parte, la Ley Federal para Prevenir y Eliminar la Discriminacion’ establece la
capacitacion como proceso para la integracion de la PCDV en el campo de trabajo, el
cual se ha implementado Unicamente en quienes han pertenecido a la funcién publica,
ya que solo ellos han sido orientados para hacer sus actividades. Y, a pesar de que el
articulo 133 de la LFT prohibe a los patrones rechazar trabajadores con discapacidad,
esta practica se mantiene en las organizaciones privadas principalmente. Ante tal
infraccion, se debe sancionar mediante una multa, y dependera segun el grado o
categoria, ya sea leve, grave o muy grave, entre otras implicaciones (Ruiz, 2022). De
los participantes, ninguno habia laborado en empresas privadas de manera formal,
y solo tres lo hicieron en el servicio publico. En suma, la discriminacion se ha hecho
presente mediante las barreras sociales en y fuera del lugar de trabajo, y, aunque se-
falan estar acostumbrados a estos eventos, para algunos es motivo de dar a conocer
la capacidad que poseen por medio de su buen desempefio y rendimiento. Aunque en
su momento se hayan generado sentimientos de tristeza e indignacion, también han
hallado procedimientos adecuados para sentirse satisfechos y cumplir con su labor,
quizad como una habilidad motivada desde su resiliencia.

5. Conclusiones

Las vivencias y desafios que presentan las PCDV para insertarse al mercado laboral
son multifactoriales. Por una parte, esti el rezago educativo, la discriminacion
por género, la poca o nula percepcidon de prestaciones sociales de ley y la baja
remuneracion econdémica, lo que limita las oportunidades de trabajo. Las vivencias
expuestas son un reflejo de la situacién y realidad que enfrenta esta poblacién,
y que coincide con los datos del contexto europeo con respecto a la dificultad
para encontrar empleo, salarios mal remunerados, actitudes discriminatorias y
entornos no adaptados, entre otros (ONCE, 2019). Los resultados también coinci-
dieron con los de Goertz et al. (2010), quienes, en su revision sisteméatica sobre
los factores relacionados con el empleo de las PCDV, encontraron que la edad, el

7 Ley Federal para Prevenir y Eliminar la Discriminacion (2003). Ultima actualizacién: 22 de noviembre de 2021.
https://www.gob.mx/cms/uploads/attachment/file/691607/LFPED.pdf.
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nivel educativo, el contexto de las personas (rural o urbano), la dependencia, la
dificultad para realizar actividades diarias, la baja autoestima, la ansiedad y los
problemas familiares son aspectos que inciden en las PCDV. Ademas, se destaca
que la rehabilitacion integral surge como categoria emergente para la insercion
laboral de dicha poblacion.

Los resultados revelan la necesidad de una rehabilitacion integral, ya que posibilita
el funcionamiento en la vida social, facilitando, pero no asegurando, el acceso a las
fuentes de empleo. Ademas de la construccion de redes de apoyo para la insercion
laboral, la definicién de perfil de puesto, que contribuya al acceso de puestos de
trabajo sin discriminacioén, al desarrollo de actividades acordes con sus capacida-
des humanas y profesionales, en un ambiente laboral que se refleje en seguridad
social, salario remunerado, seguridad y salud en el espacio laboral, libertad de
afiliacién sindical, entre otros aspectos consignados en la LFT.

Lograr una insercion laboral digna en igualdad de condiciones permitira la inser-
cion social de las PCDV, que requiere no solo de politicas publicas, sino la parti-
cipacion activa de instituciones gubernamentales, del sector privado, de centros
de trabajo, asociaciones, sindicatos, asi como de una sociedad en su conjunto
sensibilizada en torno a la problematica de la insercion laboral de las PCD en
general.

En conclusidon, de acuerdo con las categorias ya definidas, se tiene que:

e La rehabilitacion integral: sin rehabilitacion no existe contacto con el mundo
exterior.

e Lainsercidn laboral: se da mediante redes primarias y secundarias de apoyo.

« El perfil de puesto: se ha expuesto con especificaciones puntuales de las activida-
des a realizar.

e Las prestaciones sociales: son igualitarias para todos los miembros de la organiza-
cién en la que se labora. Para los «changarros»® familiares es injusta.

8 En México, tienda pequefia o pequefio local en el que se ofrece algun servicio (N. del E.).
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- El desafio laboral: surge de los retos de las situaciones en las que la persona
no cuenta con el conocimiento o las habilidades para ejercer de manera pronta
y adecuada sus quehaceres. Asi como situaciones fuera de su alcance, como
la discriminacion, la falta de accesibilidad, la falta de ajustes razonables y los
accidentes de trabajo.

e Las estrategias laborales: nacen debido a que la sociedad y los diversos espacios
no se adaptan a ellos, teniendo que hacer frente a las desigualdades e ideando
procedimientos para llevar a cabo su quehacer.

Por ultimo, esta investigacion ofrece resultados desde una perspectiva de corte
cualitativo. Debido a que solo se reportan las respuestas de 10 entrevistas, los
hallazgos no son generalizables para toda la poblacién con discapacidad visual;
sin embargo, permiten establecer algunas conclusiones relacionadas con la im-
portancia de la inclusion social y laboral, asi como el rol de los familiares y
amigos como redes de apoyo para las PCDV. Es recomendable, para futuras in-
vestigaciones, enfocarse en estudios mixtos sobre la participacion en el mercado
laboral, el subempleo y las condiciones conforme a lo establecido por la LFT en
México. La inclusion de estudiantes con discapacidad visual en el nivel superior
se incrementa paulatinamente; por lo tanto, el seguimiento de egresados de
esta poblacion, incluyendo el género, se considera como una linea emergente de
futuras investigaciones.
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Apéndice. Guia de preguntas

Historia de trabajo

Preguntas

Propdsito

¢Coémo logré su primer, segundo
empleo?

Conocer las experiencias y contrariedades en la blusqueda
de empleo. Explorar las razones que le llevaron a buscar
empleo.

¢Qué puesto desempeiia?

Comprender las razones por la cual se le asigné y como
logré desempeiniarlo.

¢Cuales fueron sus tareas?

Analizar si las funciones del puesto de trabajo eran perti-
nentes al mismo.

¢Qué instrumentos
o herramientas empled?

Entender qué tipo de materiales necesitd, si fueron pro-
porcionados, de requerimiento estricto y el modo de utili-
zacion.

¢Como pudo realizar su trabajo?

Comparar la complejidad de la actividad con la actitud y
meétodos para llevarlo a cabo.

¢Qué considera que fue lo que
mas se le complicd? ¢En cuanto
tiempo lo resolvié y cdmo?

Asociar la dificultad del acontecimiento y saber las estrate-
gias usadas para solucionar el problema.

¢Qué fue lo mas sencillo?

Determinar las funciones con menor complejidad y sefialar
el porqué.

¢Como se desplaza hacia el lugar
de trabajo?

Identificar el recorrido que realiza para llegar a su lugar de
trabajo y su desplazamiento de manera diaria, como las
herramientas de andamio.

Historia académica

Preguntas

Propdsito

¢En qué tipo de institucion se
formdé?

Relacionar el tipo de formacion educativa con la obtencion
y realizacion de empleo.

¢Coémo fue su formacion
académica?

Comprender como percibe los aspectos mas resaltantes de
su trayectoria académica.

¢Por qué razon logré estudiar
hasta el grado actual?

Conocer los factores que influyeron para alcanzar el mayor
grado, si piensa o no continuar/retomar.
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Otros aspectos

Preguntas Propdsito

¢Como es su interaccion con las | Clasificar los grupos sociales a los que pertenece y el am-
demas personas? biente en que se dan.

¢Qué es lo que mas le ha Extraer los acontecimientos tanto agradables como desa-

gustado en su vida, y lo que no? | gradables, de manera general.

¢Quisiera agregar algo mas? Hallar otros temas relacionados, opiniones, consejos o
mensajes. Ademas, despejar dudas.
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Discapacidad visual, alta tecnologia y atencion temprana.
Estudio sobre el uso del eye tracking en la valoracion
de la vision funcional. Avance de resultados

Visual impairment, technology and early care. Study on the use of eye
tracking in the assessment of functional vision. Preview of results

J. Gomez Mateos, M. M. Martin de Frutos,
M. C. Hernéndez Mariano, C. P. Regidor Poyatos,
C. Garcia-Trevijano Patron, B. Oyarzabal Céspedes

Resumen

En este articulo se describe el estudio que se esta llevando a cabo en el Centro de Recursos
Educativos de la ONCE en Sevilla con relacion al uso del eye tracking para la valoracion de la
vision funcional de nifios con discapacidad visual de 0 a 6 afos. Dicho estudio comienza en el
curso 2021-2022 y se pretende completar en el 2025. Est4a, por tanto, en una fase intermedia,
y lo que se ofrece en este documento es su descripcion y un avance de resultados. La pobla-
cién que participa es muy diversa, tanto con relacion al diagnédstico y situacién visual como a
la presencia y caracteristicas de otros déficits que se asocian a la discapacidad visual. Desde
la experiencia en primeras edades y la obtenida con el uso del eye tracking, destacamos la
importancia de cuidar los aspectos externos que favorezcan un entorno de valoracion percibi-
do por el niflo como seguro y previsible. En este sentido, como en el resto de procedimientos
de atencion temprana, la participacion de la familia sigue siendo un elemento nuclear. Asi
mismo, consideramos imprescindible dedicar una atencion especial al hecho de concretar
los pardmetros para la calibracion y las opciones que ofrece el software del que se dispone.
Con esto, se pretende optimizar el acceso a las imagenes realizando una adaptacion a las
caracteristicas especificas de percepcion de los nifos con discapacidad visual. Los resultados
iniciales, aun teniendo en cuenta la heterogeneidad de la poblacién, hacen pensar que el eye

Gomez Mateos, J., Martin de Frutos, M. M., Hernandez Mariano, M. C., Regidor Poyatos, C.P., Garcia-Trevijano
Patroén, C., y Oyarzabal Céspedes, B. (2023). Discapacidad visual, alta tecnologia y atencion temprana. Estudio
sobre el uso del eye tracking en la valoracion de la vision funcional: avance de resultados. RED Visual: Revista
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tracking aporta una informacion importante para la valoracion de toda la poblacién objeto de
estudio. Esto es especialmente relevante en el grupo de nifios que presentan deficiencia visual
cerebral (CVI), acompafada, en muchos casos, de discapacidad motora grave. Finalmente, se
considera que el uso de la alta tecnologia abre un espacio hacia la intervencién que hay que
seguir explorando.

Palabras clave

Atencion temprana. Discapacidad visual. Eye tracking. Valoracidn de la visién funcional. Defi-
ciencia visual cerebral. Accesibilidad.

Abstract

This article describes the study being carried out at the ONCE Educational Resources Centre
in Seville in relation to the use of eye tracking for the assessment of functional vision in
visually impaired children aged O to 6 years. The study began in the academic year 2021-2022
and is expected to be completed in 2025. It is therefore at an intermediate stage, and what
is offered in this document is a description and a preview of its findings. The participating
population is very diverse, in terms of both diagnosis and visual status, and the presence
and characteristics of other issues associated with visual impairment. Based on experience
in early childhood and the data obtained using eye tracking, we highlight the importance of
taking care of external matters that foster an assessment environment perceived by the
child as safe and predictable. In this respect, as in all other early care procedures, family
involvement remains a core factor. We also consider it essential to pay particular attention to
specifying the calibration parameters and the options offered by available software. The aim
is to optimise access to images by adapting them to the specific perceptual characteristics
of visually impaired children. The initial results, despite the heterogeneity of the population,
suggest that eye tracking provides important information for the assessment of the entire
study population. This is particularly relevant in the group of children with cerebral visual
impairment (CVI), often accompanied by severe motor impairment. Finally, the use of
sophisticated technology is seen as opening up a space for intervention that needs to be
further explored.

Key words

Early care. Visual impairment. Eye tracking. Functional vision assessment. Cerebral visual
impairment. Accessibility.
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1. Presentacion

La investigacion relacionada con el analisis de los movimientos oculares y de la di-
reccion de la mirada en bebés se remonta a mediados del siglo XX, en el contexto de
estudios sobre percepciéon y cognicidon y en el ambito de la psicologia experimental. Las
técnicas de medicion han evolucionado desde la observacion directa, que aun sigue
vigente, pasando por técnicas basadas en la fotografia y el video (Aslin y McMurray,
2004), hasta llegar a la actualidad, donde la digitalizacion y la inteligencia artificial han
tomado el relevo (Alvarado Ortega et al., 2022).

En estos momentos, los rastreadores oculares reflejan los grandes cambios que la
técnica ha permitido en este tipo de investigaciones.

En las Ultimas décadas, la tecnologia de seguimiento ocular o eye tracking protagoniza
un auténtico avance en este campo, ya que permite seleccionar objetivos en una
pantalla utilizando solo los o0jos. Esto facilita el manejo de una computadora y distintos
software de comunicacion. En el campo de la comunicacion aumentativa alternativa
(CAA), estos dispositivos son utilizados por personas de todas las edades, desde nifios
muy pequenos aprendiendo a comunicarse, hasta adultos mayores que han tenido
algun accidente o enfermedad que afecté su comunicacién.

Los primeros estudios que relacionan la alta tecnologia y, en concreto, el uso del eye
tracking con la primera infancia se sitian al inicio de este siglo. En general, estan
relacionados con autismo y con problemas graves de comunicacion (Sasson y Elison,
2012).

De forma mas reciente, y en nuestro pais, destacan dos lineas basicas de inves-
tigacion. Por un lado, los estudios de la Dra. Pueyo en la valoracion oftalmolégica
pediatrica, que se concretan en el proyecto Track Al,* en el que se combina el uso del
eye tracking con la inteligencia artificial. Y, por otro lado, en el programa bbMiradas?
en la identificacion de indicadores precoces de autismo, en diagndstico de trastornos
del espectro autista (TEA).®

1 https://dive-medical.com/es/proyecto-trackai/.
2 https://bbmiradas.fundacionmiradas.org/.

3 Los trastornos del espectro autista (TEA) son un grupo de trastornos del neurodesarrollo, con una prevalencia del
1%, que se definen por alteraciones en la comunicacion social y en el patrén de intereses y comportamientos.
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En esta revision no se encuentran antecedentes de la utilizacion del eye tracking
en discapacidad visual en la poblacién de atencion temprana.* Es posible que haya
sido descartado, debido a la contradiccidon que parece establecerse entre un material
especificamente disefiado para recoger la mirada y su uso potencial en una poblacidn
con dificultades severas en este aspecto.

En la actualidad, desde la actitud proactiva de las familias y desde diferentes centros
y profesionales especialistas en comunicacion, la alta tecnologia se ha convertido en
un elemento imprescindible en la intervencion con niflos con severas dificultades de
comunicacion. De hecho, las administraciones autonémicas estan dotando de esta
herramienta a los usuarios que la necesitan, concretamente en la implementacién de
sistemas aumentativos alternativos de comunicacion (SAAC).°

En el perfil de este grupo de poblacién, con frecuencia, los nifios presentan paralisis
cerebral infantil (PCl) acompafada, en muchos casos, de discapacidad visual cerebral
(cVI, por sus siglas en inglés),® una patologia que causa una deficiencia visual de
caracteristicas muy especificas. Suelen presentar respuestas visuales atipicas, desor-
ganizadas y dificiles de interpretar, tanto en el entorno de evaluacion como en el de
crianza (Roman-Lantzy, 2007; Santos, 2018).

En este contexto de trabajo relacionado con la alta tecnologia para la comunicacion,
se ha valorado con detalle la herramienta Irisbond, basada en el eye tracking, como
medio de acceso al software de comunicacién en los nifios que tienen graves problemas
de movilidad. Como se ha descrito, Irisbond es un dispositivo que permite controlar
visualmente el ordenador o la tableta. El nifio interactia con el ordenador a través de

4 Se entiende por atencion temprana el conjunto de intervenciones dirigidas a la poblacion infantil de O a 6 afios, a
la familia y al entorno, que tienen como objetivo dar respuesta lo mas pronto posible a las necesidades transitorias
o permanentes que presentan los nifios con trastorno en su desarrollo o que tienen riesgo de padecerlos. Estas in-
tervenciones, que deben considerar la globalidad del nifio, han de ser planificadas por un equipo de profesionales de
orientacién interdisciplinar o transdisciplinar.

5 Los sistemas aumentativos y alternativos de comunicacion (SAAC) son formas de expresion distintas al lenguaje
hablado que tienen como objetivo aumentar (aumentativos) y/o compensar (alternativos) las dificultades de comunica-
cion y lenguaje de muchas personas con discapacidad. Existen dos tipos de SAAC dependiendo del soporte técnico que
se necesita a la hora de utilizarlos: los SAAC sin ayuda, en los que la persona utiliza su propio cuerpo para comunicarse
(signos manuales o gestos), y los SAAC con ayuda, en los que utiliza algun tipo de herramienta externa para poder
comunicarse (tablero de comunicacién con simbolos, dispositivos).

6 La discapacidad visual cerebral (conocida también como discapacidad visual cortical o CVI por sus siglas en inglés)
es un trastorno causado por el dafio a las areas del cerebro que procesan la vision. Es mas comun en los bebés y nifios
pequenos, pero puede continuar hasta la edad adulta. Un nifio con discapacidad visual cerebral tiene problemas de
vision causados por su cerebro que no pueden explicarse por un problema en los ojos. Normalmente, los ojos envian
sefales eléctricas al cerebro y el cerebro convierte esas sefiales en las imagenes que vemos. Si una persona tiene
discapacidad visual cerebral, su cerebro tiene problemas para procesar y comprender estas sefiales.
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su mirada, de manera que el punto de la pantalla donde aquella se fija se convierte
en la posicion del raton. Esto activa las imagenes, en el caso de un comunicador
dinamico,’ y las convierte en palabras emitidas oralmente por el aparato.

En el proceso de aprendizaje del uso del comunicador, los nifios realizan un programa
de entrenamiento de la mirada con un software consistente en una serie de juegos de
animacion. La fijacién sobre una imagen provoca un efecto de movimiento o de sonido
motivador. Este software, disefiado para la poblacion general, es el utilizado en este
estudio.

Desde la experiencia con la poblacién con discapacidad visual, llama la atencion que
Irisbond, junto con el software correspondiente, permite comprobar con precision
dénde esta mirando el nifio y cuanto tiempo emplea en atender a cada elemento de
la pantalla. Con estos datos crea un mapa de los movimientos de su mirada en el
transcurso de la exploracion visual. En resumen, ofrece un feedback en directo de la
mirada espontanea del nifno durante la realizacion de la tarea y un registro grafico de
esta, en forma de mapa de calor.

Figura 1. Mapa de calor

En el contexto de la intervencion, la evaluacién ocupa un lugar principal. En concreto,
la valoracion de la vision funcional, que se hace desde el equipo de atencién tem-
prana, se basa en el estudio de los datos clinicos y oftalmoldgicos del bebé junto al
andlisis de su comportamiento visual. Es de caracter observacional, con materiales
convencionales y esta integrada en el contexto del desarrollo global del nifio y en su
interaccion con el entorno (Pérez, 2015; Garcia-Trevijano y Gomez, 1996). Se orienta
fundamentalmente a la intervencion, y, aun siendo rigurosa, no deja de tener as-

7 Un comunicador dinamico es una herramienta que te permite llevar contigo tu vocabulario mediante pictogramas,
texto o de forma mixta. Los comunicadores de este tipo ofrecen un sinfin de opciones avanzadas y vocabularios para
todos los niveles, llegando a ser ilimitados y dando lugar a una comunicacion de calidad.
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pectos subjetivos y un marcado caracter de indefinicién, ambos caracteristicos de la
intervencion en primeras edades.

En este marco de trabajo, nos planteamos si estas nuevas tecnologias que empezaban
a usar algunos nifos y sus familias podrian ser Gtiles en nuestra poblacién, aunque
desde otro punto de vista: si podrian dar una informacion objetiva y contrastable de
la vision funcional de nifios de muy corta edad y/o con respuestas visuales complejas
y si aportarian datos cualitativos, como la forma en que el nifio explora la pantalla,
la zona del campo donde sitda espontaneamente su mirada o sus patrones propios
de exploracion, que son muy valiosos. Estos aspectos complementarian la valoracion
actual antes descrita y contribuirian a una intervencion mas eficiente.

Este andlisis surge, asi mismo, desde la preocupacion de que la atencion temprana a
los bebés con discapacidad visual se quede al margen del uso de la alta tecnologia, o
lo haga sin una valoracién objetiva de su eficacia.

En definitiva, se pretende analizar la utilidad del eye tracking en bebés y nifios pequeiios
con discapacidad visual, especialmente en aquellos que suponen un reto para la valora-
cion por presentar discapacidades asociadas, problemas graves de comunicacion o CVI.

Se considera que este planteamiento abre un nuevo horizonte de trabajo que amplia
la intervencion con los nifios que acuden al programa, todos situados entre la baja
vision y la ceguera y, con mucha frecuencia, con otras discapacidades.

2. Descripcion del estudio

El objetivo de este estudio, como se ha sefalado antes, es comprobar si es posible el
uso del dispositivo de eye tracking en la poblacion de nifios pequenos con discapacidad
visual y si es util para la valoracion funcional.

Est& estructurado en cuatro fases:
= Una primera fase tedrico-conceptual, en la que se hace el planteamiento del estudio.

= Una segunda fase tedrico-metodoldgica, en la que definir y elaborar los métodos y
procedimientos para la recogida de los datos.
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< Una tercera fase practica, de recogida de los datos de la valoracion visual.

e Una dltima fase, de analisis e interpretacion de los datos, con el posterior informe
de conclusiones.

Se lleva a cabo en el marco de los servicios educativos de la ONCE, en el trabajo que
se realiza con la primera infancia y su apuesta por el uso de las nuevas tecnologias.
Concretamente, desde el programa de atencién temprana dentro del Equipo de Aten-
cion Educativa a alumnos con ceguera y discapacidad visual ONCE-Junta de Andalucia
del Centro de Recursos Educativos (CRE) de la ONCE en Sevilla.

2.1. Participantes

La poblacién destinataria son los nifios atendidos en el programa de atencion tem-
prana, actualmente 50, nUmero que puede variar en funcién de las nuevas acogidas
en el transcurso de la investigacion. Se trata de bebés y nifios de 0 a 6 afios, todos
con deficiencia visual de moderada a grave. Se han excluido del estudio los nifios con
ceguera total (amaurosis y percepcion de luz).

Alrededor del 60% tienen déficits asociados: muestran diferentes tipos de afectacion
motora, cognitiva, trastornos de la comunicacion y del desarrollo con frecuencia re-
lacionados con paralisis cerebral infantil (PCI). La patologia visual mas diagnosticada
es la CVI.

2.2. Temporalizacion

El estudio se ha planteado inicialmente con una duracion de dos afios, combinando
sesiones de valoracion con otras de puesta en comun y analisis de resultados de este
periodo.

2.3. Instrumentos

A continuacién, se describe el material que se esta utilizando.

« Material tecnoldgico:

e Irisbond Duo, basado en eye tracking.
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e Tableta Surface Pro de 12,5 pulgadas.

e Software: Eye Gaze (Inclusive Technology) y Grid 3 (Smartbox Assistive Tech-
nology).

Figura 2. Tableta Surface junto al Irisbond

e FElementos facilitadores de la valoracion:

e Brazo articulado de mesa.

Figura 3. Brazo articulado
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e Pantalla aislante.®

Figura 4. Stop distract

2.4. Metodologia

En el proceso de valoracion se establecen tres momentos: valoracion oftalmoldgica,
valoraciéon de la vision funcional y valoracién con eye tracking. Esto se lleva a cabo
en diferentes sesiones junto a la familia. Se completa la valoracion con un diario de
campo. Toda la informacidén anterior se recoge en un Protocolo Unico de valoracion de
la vision funcional, elaborado para este estudio.

En cada sesidn participan dos profesionales. Uno de ellos es quien se encarga de la
intervencion con el nifio, siendo, por tanto, un referente para él.

Iniciamos el proceso con la valoracion oftalmoldgica, en la que se obtienen los datos
clinicos, situacion descrita por la Dra. Oyarzabal (2008).

La valoracioén de la vision funcional se realiza en el entorno de la sesion de interven-
cion de atencion temprana. Las escalas usadas son el método VAP-CAP® (GOmez et
al., 2010), el cuestionario PreViAs®¥ y la observacion de la conducta visual en contexto

8 A este material lo hemos llamado stop distract, y se trata de una pantalla para evitar estimulos superfluos y focalizar
la atenciéon de los nifios sobre la tableta.

9 El VAP-CAP se define como un método de evaluacion y programacion para el desarrollo de la visidn funcional de nifios
deficientes visuales de 0-3/4 afos y de nifilos con otros déficits asociados.

10 El cuestionario PreViAs (Preverbal Visual Assessment) es una escala Util para evaluar el comportamiento visual de
los bebés menores de 24 meses de edad. Es facil y factible de completar por los cuidadores primarios. Consta de 30
items relacionados con cuatro dominios: atencién visual, comunicacién visual, coordinacién visomotora y procesa-
miento visual.
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de interaccion semiestructurado. Los materiales estan adaptados a las necesidades
perceptivas, nivel evolutivo e intereses de los nifios.

En cuanto a la valoracion con eye tracking, esta se realiza en una sala especialmen-
te habilitada para ello. Se ha tenido en cuenta la gran importancia del entorno de
valoracién y del control de los elementos que lo componen, dejando los estimulos
imprescindibles y evitando los distractores. Asi mismo, se considera fundamental el
cuidado de los aspectos que proporcionan tranquilidad y comodidad al nifio. En este
sentido, se valora positivamente la inclusion de la familia en el proceso, como no podia
ser de otra manera. Esta ofrece la seguridad y motivacion que el nifio necesita para
mantener la atencion y optimizar su ejecucion y toma relevancia en momentos clave
como la calibracion, donde la tarea puede ser ardua.

El uso de eye tracking requiere, en primer lugar, un proceso de posicionamiento y
calibracidén, en el que hay que manejar diferentes parametros para optimizar la pre-
cision de la herramienta. Este aspecto se hace especialmente complejo en los nifios
con discapacidad visual.

En el posicionamiento, un elemento fundamental es la distancia a la que el nifo se
tiene que situar frente al aparato, que debe ser, necesariamente, entre 50 y 70 centi-
metros. Esta condicién adquiere especial relevancia, ya que es un aspecto que incide
en las dificultades propias de esta poblacion para acceder a las imagenes.

En lo relativo a la calibracién, para que la valoracion sea eficiente, se considera crucial
tener en cuenta las caracteristicas especificas de percepcion en la discapacidad visual,
asi como el conocimiento de la situacion visual y de los aspectos concretos de la forma
de mirar de cada nifo.

Figura 5. Imagen de nifio en el proceso de calibracion
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Una vez conseguida la calibracion, el nifio interactla a través de su mirada con dife-
rentes actividades de animacion. El software del que disponemos esta disefiado para
el entrenamiento de la mirada cara al uso de un comunicador dinamico. Va dirigido a
ninos con diferentes edades, asi que presenta varios niveles de complejidad. Para los
participantes en nuestro estudio, hemos manejado el nivel mas simple.

Dentro de cada uno de los juegos, se presentan diversas opciones que se pueden
modificar para adaptarse a las caracteristicas del usuario, como velocidad con la que
las imagenes recorren la pantalla, direcciones que toman, color de fondo, frecuencia,
etcétera.

Como en el apartado anterior, volvemos a resaltar la gran importancia de que la
tarea que se pide al nifio, asi como las imagenes que la componen, se adapten a las
necesidades perceptivas especificas derivadas de la discapacidad visual, procurando
la mayor accesibilidad posible. Y que respondan, por otro lado, a las competencias e
intereses propios de su nivel evolutivo.

Figura 6. Valoracion de nifio de 3 anos

3. Avance de resultados

Tal como se plantea a lo largo del documento, el estudio esta en una fase intermedia.
Aun asi, se considera que merece la pena adelantar algunos resultados iniciales, no
sometidos a andlisis estadistico y con toda la precaucion que ello conlleva:

e Se han valorado 27 nifios, todos situados entre la baja vision y la discapacidad
visual grave.
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= De manera general, se constata que los nifios con déficit visual acceden al software
a través del eye tracking. Asi mismo, en un grupo de ellos no se ha podido realizar
dicha valoracion. En principio, parecen coincidir con aquellos que presentan menor
agudeza visual (AV).1?

= Surgen problemas con ciertas patologias visuales especificas y con valores de
agudeza visual muy limitados.

e En algun caso, aun contando con una relativa buena AV, no se ha conseguido
realizar la valoracion. Esta situacion esta en estudio.

 Los resultados de la valoracion a través del eye tracking suelen coincidir con la
valoracion oftalmoldégica y la funcional, ampliando, de manera objetiva, algunos
aspectos no observables en estas, como los patrones de mirada del nifio y su
manera espontanea de atender y explorar visualmente la pantalla.

= Ha sido necesario hacer un analisis minucioso tanto de los juegos como de las
opciones que ofrece cada uno de ellos, con el objetivo de optimizar la accesibilidad
visual y la adaptacién al nivel evolutivo.

4. Fortalezas y debilidades

Pensamos que una de las fortalezas del estudio es la participacion de la familia en
el proceso de valoracion, aspecto basico de nuestro programa. Este contexto esta
impregnado de un gran contenido emocional. A menudo, en los nifios con afectacion
motora grave, son las primeras respuestas de competencia ejecutiva, en este caso
mediadas por la visidn, que los padres ven claramente en sus hijos.

Por otro lado, una de las posibles debilidades del estudio es la variabilidad de la edad
de incorporacién de los nifios. Al inicio de este, apenas se habian incorporado bebés
menores de un afo. Esta situacién parece estar cambiando en este momento de la
investigacién. Esta caracteristica, intrinseca al programa, refleja la propia dinamica
del estudio inmerso en la practica diaria.

11 «La agudeza visual es la capacidad de nuestro sistema visual para distinguir detalles de forma nitida a una distancia
y condiciones determinadas. Por tanto, nos indica la posibilidad de ver detalles de un objeto sobre un fondo uniforme o
de ver que dos objetos muy cercanos estan, efectivamente, separados». https://www.barraquer.com/noticias/agudeza-
visual.
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5. Conclusiones iniciales

De la observacion subjetiva de los datos se perciben dos lineas de resultados. Por
un lado, su uso es posible en la valoracion de esta poblacién y, por otro, podriamos
establecer matices entre los diferentes grupos en relacién con la presencia o no de
déficits asociados.

En los niflos muy pequenos sin déficit asociado observamos que, si bien responden e
interactdan, se cansan con rapidez. Esto se corrige, en parte, de manera evolutiva,
cuando madura la atencién del nifio. Pensamos, a este respecto, que un disefio de las
actividades del software mas acorde a los intereses de los bebés ayudaria a mejorar
la ejecucion.

En nifos con déficits asociados, con frecuencia con CVI, sorprende la respuesta a
la herramienta. Se suponian respuestas mas simples y, a menudo, muestran una
capacidad de atencion e interaccion inesperadas. Aspectos estos que no se han po-
dido observar desde la intervencion tradicional con otro tipo de materiales. Se podria
decir que, tras la valoracion, varia la idea que padres y profesionales tienen sobre las
competencias generales y visuales en algunos nifilos de este grupo. La mayoria de
ellos son niflos con una afectaciéon muy grave de su capacidad de movimiento, con un
déficit visual también grave y en los que su ventana a la comunicacién y al aprendizaje
es precisamente esa pequefia competencia visual. Y es a través de herramientas
como Irisbond que esa competencia visual se hace realmente funcional.

Estamos considerando la utilidad de esta tecnologia no solo para la valoracion, sino
también en intervenciéon. En estos niflos con problemas motores graves, mas alla de
la importancia para la comunicacion, nos planteamos lo que supone para su desarrollo
y en su autoconcepto el ser capaces de interactuar con su entorno fisico por primera
vez. Creemos estar en un punto de inflexidén en la intervencion multidisciplinar con
esta poblacion. éHasta qué punto la alta tecnologia nos permite acceder a las compe-
tencias reales del nifo a la vez que le posibilitan movilizar dichas competencias, que
no puede exteriorizar de otra manera? {Cuanto ayuda al adulto a acceder al nifo y
cuanto le ayuda al nifio a acceder al mundo?

Es de gran importancia conocer las caracteristicas visuales y de desarrollo general del
bebé, asi como sus intereses, para preparar con antelacion la valoraciéon. Igualmente,
hay que tener en cuenta el proceso de habituacién de este al entorno y a la tarea
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propuesta. Valoramos muy positivamente la flexibilidad del disefio de los parametros
de calibraciéon y de las actividades del software para adaptarse a la diversidad visual
de los posibles usuarios. Aun asi, dada la extrema complejidad de la poblacion de
este estudio, nos planteamos la posible implementacion de algunos aspectos referidos
tanto a accesibilidad visual como a los intereses propios de los bebés, situandose el
limite, indudablemente, en la severidad de la discapacidad visual y cognitiva.

Desde el inicio, y conforme el estudio ha ido evolucionando, se ha constatado la
complejidad del manejo de esta herramienta. Por ello, se hace imprescindible man-
tener la coordinacién con los especialistas en alta tecnologia, ya sean los dedicados
a comunicacion (CAA) como los que ofrecen el soporte técnico del material utilizado.

Finalmente, destacamos que la investigacion se ha convertido en un proceso dindmico
en la medida en que interacciona de manera permanente con la atencién a los nifios,
sus familias y demas entornos en los que participan. Por ello, aparecen continuamente
elementos no previstos que generan una gran tarea y que, a la vez, enriquecen a ambas.
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El papel de los materiales en relieve en el fomento
de la lectura de las personas con discapacidad visual

The role of embossed materials in promoting reading
for the visually impaired

T. Robles Martinez

Resumen

En este articulo se pretende dar a conocer la importancia que juegan los materiales en
relieve a la hora de que las personas con ceguera o deficiencia visual grave puedan disfrutar
de la lectura. En él se daran a conocer las técnicas utilizadas para ello y los productos que
ofrece la ONCE en este ambito a las personas afiliadas a esta, desde que, en los afos ochen-
ta, se empezaran a elaborar cuentos de forma manual —recortando con tijeras las formas
y coloreandolas, asi como empleando sencillos materiales con texturas diferentes— hasta
la actualidad, en que se emplean la técnica ultravioleta e impresiones tridimensionales, las
cuales han permitido incrementar la oferta de este tipo de productos, yendo hacia un ca-
racter cada vez mas inclusivo y variado. Desde aquellos primeros cuentos hasta los actuales
lienzos en relieve o piezas tridimensionales, todos se han creado como un complemento
que invite a disfrutar de las historias que se encierran tras las palabras. Tocar las palabras,
las imagenes, las réplicas de edificios o iconos literarios aportan valor afiadido a la emocion
de leer.

Palabras clave

Acceso a la informacién. Educacién inclusiva. Braille. Adaptacién bibliografica. Horno fuser.
llustraciones en relieve. Impresion en 3D. Técnicas de produccion en relieve.
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Abstract

This article seeks to explain the importance of embossed materials in enabling people who are
blind or severely visually impaired to enjoy reading. It will explain the techniques used and
the products offered by ONCE in this field to its members since the 1980s, when it began to
produce hand-made stories by cutting out shapes with scissors and colouring them, as well as
using simple materials with different textures, to the present day, when ultraviolet techniques
and three-dimensional printing are used, enhancing the available range of such products and
making them increasingly inclusive and varied. From those early stories to today's embossed
pictures or three-dimensional objects, all have been created as a means of inviting their users
to enjoy the stories behind the words. Touching words, images, replicas of buildings or literary
icons add value to the excitement of reading.

Key words

Accesstoinformation. Inclusive education. Braille. Bibliographicadaptation. Swell form machine.
Embossed illustrations. 3D printing. Embossing techniques.

1. Introduccion

Desde la infancia, independientemente de tener o no problemas visuales, uno de los
sentidos que tenemos que estimular es el tacto, y, partiendo de esta premisa, se trabaja
la discriminacidon o busqueda de las diferentes texturas y formas, utilizando los diferen-
tes materiales disefiados. He ahi el destacado papel que juegan los cuentos impresos.

Paso a paso, se van estimulando los sentidos, siendo un proceso lento pero exhaustivo
hasta llegar a reconocer las imagenes que conforman el entorno.

A todos los nifios les encanta tocar y descubrir ilustraciones atractivas. De hecho, los
primeros cuentos a los que acceden los pequehos lectores son, casi siempre, ilustra-
dos, sin apenas texto, ya que aun no se han iniciado en la lectura. éReconocen las
figuras que van apareciendo, siempre con la ayuda de sus progenitores o profesores...
«Mira la vaca...», «éVes el pollito?», etc.?

Este mismo ejercicio se ha de hacer en la infancia cuando se padecen problemas
visuales, ya que, la primera vez que tocan un pollito, la ilustracién no es el objeto real,
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pero, a fuerza de tocar siempre la misma textura y de reconocer el contorno, acaban
identificando el objeto, animal o personaje.

Como en los libros en tinta, a medida que los usuarios crecen, las ilustraciones van
dejando paso al texto, y adquieren el habito de la lectura en braille.

Es en este sentido, cobran importancia destacada los materiales en los que el relieve
tiene presencia, como son el caso de los cuentos multiformato o el método de en-
seflanza de braille Braitico para el aprendizaje en edades tempranas. Ademas, por
supuesto, favorecen su inclusién con el resto de compaferos de clase y tienen en
cuenta a quienes poseen resto visual funcional para ver los colores.

Por lo que respecta al publico adulto, bien conocidos son los numerosos beneficios
que aporta la lectura, mas aun cuando se padece algun tipo de patologia visual grave,
ayudando a comprender el mundo de las imagenes gracias a las palabras. Pero, si
esto es asi, complementar las palabras con reproducciones tactiles otorga un plus
al hecho de leer, que hace de ello una experiencia multisensorial. Lectura y tacto,
valga la expresion, se dan la mano para incrementar el disfrute de las historias que
se encierran en los libros.

En este articulo se presentan las técnicas y productos que, desde la ONCE, se elaboran
en relieve, asi como su importancia a la hora de fomentar la lectura por parte de las
personas con ceguera o deficiencia visual grave.

2. El proposito del diseiio de los materiales en relieve
En relacion con el publico infantil, a la hora de disefiar este tipo de materiales, se
busca alcanzar los siguientes objetivos, recogidos en la publicacion del Ministerio de

Educacion en su decalogo Educacion inclusiva: personas con discapacidad visual.t

= Adquirir imagenes mentales.
e Desarrollar el sentido del tacto y el reconocimiento de formas.

1 Curso tutorizado en linea—elaborado por M.2 Angeles Lafuente de Frutos y publicado por el Instituto de Tecnologias Edu-
cativas del Ministerio de Educaciéon— disponible en http://www.ite.educacion.es/formacion/materiales/129/cd/indice.
htm. Extraido del Médulo 9: adaptaciéon del material, p. 18, http://www.ite.educacion.es/formacion/materiales/129/
cd/pdf/m9_dv.pdf.
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e Desarrollar la orientaciéon espacial.

e Desarrollar la psicomotricidad.

e Fomentar la comunicacion entre iguales.

e Motivar y fomentar la creatividad.

e Aumentar los conceptos basicos y disminuir el «verbalismo».

No es posible disefiar los materiales en relieve basandose en los colores, pero es
importante no perder de vista que sean atractivos para todos, teniendo en cuenta que
han de ser inclusivos, en aras del disefio universal.

En relaciéon con los adultos, algunos de los propésitos a conseguir son:

< Complementar el disfrute de la lectura, haciendo tangibles algunas de las imagenes
y personajes que protagonizan las historias.

e Hacer de la lectura una experiencia multisensorial y evocadora para, partiendo de
la imagen en relieve, acercarse a lecturas relacionadas con ellas.

= Favorecer el hecho social de la lectura al poder compartir con otras personas lo
que representan esas imagenes tactiles.

3. Técnicas y materiales

Se puede afirmar, sin lugar a dudas, que la elaboracion de imagenes mediante el
relieve ha evolucionado notablemente, aun sin perder, en alguna medida, el caracter
artesanal de la forma de realizarlas. Sin embargo, en los udltimos afios, el hecho de
poder emplearse nuevas técnicas a partir de las impresiones tridimensionales y el uso
de la técnica ultravioleta estan permitiendo ampliar la oferta de productos en relieve,
asi como agilizar su produccion.

A continuacién, se detallan las maquinas que utilizamos para crear estos relieves y
una pequena explicacidon del proceso y el resultado.

3.1. Thermoform

Es un sistema rapido de reproduccion en relieve, a partir de matrices realizadas en
papel, cartdon, metal o madera, para obtener materiales en relieve en hojas de laminas
de plastico. Se pueden obtener textos en braille, graficos, dibujos, esquemas, etc.
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Actua por calor, absorcién y vacio. La bases sobre la que se van formando las copias
de plastico por efecto del calor del horno se conocen como maquetas matrices. Es
preciso utilizar materiales para la realizacién de estos modelos o matrices que no se
estropeen con el calor, ya que el horno Thermoform alcanza una alta temperatura. La
copia se realiza en papel plastico especial para esta maquina. La ventaja principal es
que, con una sola maqueta, se pueden conseguir todas las copias que se necesiten.

3.2. Horno fuser

Utilizando un papel especial (microcapsulado), se pueden dibujar en él —con un ro-
tulador determinado o desde un ordenador e imprimiendo usando un téner laser (no
mediante tinta)— todo tipo de disefios (incluso braille). Esa hoja impresa se introduce
en el horno, y al aplicar calor con unas ldmparas especiales, todo lo que esté pintado
en color negro en el original reacciona en este papel inflandose. Las microcapsulas
absorben el calor exclusivamente en el color negro.

El resultado es un relieve rapido (se consigue en unos cinco segundos), siempre a la
misma altura, en el que incluso podemos leer en braille (aunque no es tan agradable
como hacerlo en papel convencional).

Figura 1. Horno fuser

3.3. Impresora Index y TactileView

Las impresoras Index (marca sueca) permiten imprimir textos en braille sobre hojas
sueltas (cualquier formato hasta A3, a una cara o dos) y también dibujos usando el
mismo punteado braille.
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Por su parte, TactileView es un programa holandés de disefio para usar en conjuncion
con las impresoras Index. Se pueden crear graficos sencillos a mucho menos coste
por lamina (es papel normal frente al microcapsulado) que el del horno fuser. Cada
lAmina sencilla tarda en imprimirse entre uno y tres minutos.

3.4. Impresiones en 3D

A partir de un archivo digital, un cabezal en la impresora calienta un hilo de
plastico especial (llamado PLA) que va creando con hilos finos, capa por capa y
de abajo a arriba, la pieza. Dependiendo de la forma, tamafio y complejidad de
la figura, la impresidn de una sola pieza puede durar hasta 20 horas. El objeto
resultante tiene una dureza, detalle y durabilidad completamente aptos para su
percepcion tactil.

3.5. Ultravioleta

Permite imprimir en un mismo proceso la tinta y el braille simplificando tiempos y
costes, dando un resultado de mayor calidad. Esta tecnologia se basa en el empleo
de tintas que se «curan» (endurecen) tras la aplicacién de una lampara ultravioleta.
La impresora consigue levantar relieves (incluido el braille) sobre soportes planos
rigidos y flexibles. Al margen de reducir de tamafio dicha plancha, se va a modificar
igualmente la concepcién grafica de la misma para darle un aspecto mucho mas
atractivo.

Hasta aqui las técnicas empleadas. No obstante, como ya se ha indicado, aun se
mantiene una parte artesanal en la que se recortan formas, se pegan manualmente
materiales de texturas distintas, se encajan los troqueles, etc., para ofrecer sensa-
ciones a la hora de ser tocadas las imagenes. Dependiendo de la textura empleada,
evocara en la persona ciega una sensacion u otra: calidez, belleza, fealdad, repul-
sion, afioranza...

4. Recursos en relieve disponibles en el sBO

Con la utilizacién de todas esas técnicas, se ofrece a las personas con ceguera, a tra-
vés del Servicio Bibliografico de la ONCE (SBO), un conjunto de recursos relacionados
con la lectura y el relieve que se comentan a continuacion.
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4.1. Cuentos multiformato

En ellos se combinan los caracteres visuales, el braille y las imagenes en relieve.
Por su naturaleza, son plenamente inclusivos y motivadores. Contienen historias que
despiertan la imaginacion de los nifios al tiempo que desarrollan valores cara al futuro.

En el catadlogo del SBO se cuenta con mas de 110 titulos, dirigidos a distintos tramos
de edad y disponibles en las lenguas cooficiales del Estado. A lo largo de los 45 afos
en que se han ido produciendo, su evolucion en el disefio y formas es notable. Asi,
tenemos:

= Cuentos en los que solo esta adaptada la portada; algunos de ellos troquelados con
la forma del personaje o alguna ilustracion destacada en la historia. En este caso,
el texto, en casi todos, solo esta en braille.

e Cuentos con ilustraciones basadas en la forma en plastico con alguna textura de
tela enganchada, publicados en tinta y en braille.

e Cuentos con ilustraciones tanto en la portada como en hojas interiores, disefiados
dando importancia tanto a las formas como las texturas o los colores de dichas
ilustraciones.

Al producir este tipo de cuentos, lo que se busca es acercar a los nifios con discapa-
cidad visual los cuentos que estan leyendo sus compaferos, haciendo que estos sean
tan atractivos y motivadores como los publicados en tinta.

Es por eso por lo que, en la actualidad, al reproducir las ilustraciones, se realiza una
aproximacion al dibujo original del cuento publicado, siempre teniendo en cuenta, por
supuesto, que se ha de escoger la ilustracion mas significativa y sencilla.

De entre los cuentos disponibles, se destacan, a continuacién, algunos de ellos:
e Mi lazarilla, mi capitan, de Gonzalo Moure.

En este cuento, podemos apreciar la experiencia de una nifia con un alto grado de
discapacidad visual en el trayecto que hace con su padre ciego hacia el colegio,
en el que nos explica como capta ella todos los sonidos y cdémo los interpreta. Por
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ejemplo, cuando habla de un coche Panda, ella se imagina un oso panda, y podemos
comparar la similitud; también, la aventura de cruzar un paso de peatones, que
se puede convertir en un rio caudaloso lleno de peligros. O sea, es la imaginacion
elevada al maximo exponente.

Para la adaptacion de las ilustraciones, se han seguido las pautas de busqueda del
material mas adecuado contrastando los colores y las texturas para conseguir un
reflejo mas real de los dibujos originales del cuento en tinta.

* La pequeiia oruga glotona, de Eric Carle.

A partir de una pequena oruga glotona que no puede parar de comer, este cuento
presenta a los mas pequenos los dias de la semana y los nimeros, pero la verdade-
ra historia es la metamorfosis de una oruga, haciéndoles participes de la aventura
interactuando con ella a través de sus formas, figuras, texturas y troquelados.

Un cuento en el que se han utilizado, para su adaptacion, técnicas variadas, como
la impresion 3D, relieves en tinta ultravioleta, texturas cortadas en laser y termo-
formado. El cuento original es ya un clasico de la literatura infantil y ha recibido
multitud de premios en todo el mundo.

Figura 2. Cuentos multiformato
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El Principito para los méas pequefios, de Antoine de Saint-Exupéry.

Este cuento es una adaptacion infantil del archiconocido clasico El Principito de
Antoine de Saint-Exupéry. En él se recorren los planetas mas caracteristicos
de la obra, destacando los rasgos mas significativos de cada personaje de los
gue el Principito iba encontrando en cada planeta: el rey manddn, un hombre
muy presumido, un planeta tan pequefio que el dia y la noche duraban un
minuto... Y asi hasta llegar a la Tierra, donde conoce al zorro, que le ensena
lo mas importante de nuestra existencia: estar rodeado de los seres que
quieres.

Uno de los atractivos de esta obra adaptada es que el Principito va pasando de
pagina en pagina, recorre todos los escenarios con el pequeio lector y lo puede
enganchar en cada entorno.

Esta obra la hemos adaptado en castellano, catalan y euskera.
La ONCE y el abuelo Ramodn, realizado y editado por la ONCE en 2022.

En este cuento, a través de Marina y su abuelo Ramén, se da a conocer la historia
de la ONCE. A través de las ilustraciones en relieve, se muestran los avances que
se han producido desde los primeros cupones, llamados iguales, al actual simbolo
del Grupo Social ONCE, en que se muestran los colores de la ilusion. Producido
con todas las técnicas mencionadas anteriormente: desde las ilustraciones con
ultravioleta (cupén) hasta la reproducciéon de un casete de 4 pistas, cortado pieza
a pieza y enganchado manualmente.

Wonder: todos somos Unicos, de R.J. Palacio.

Cuento ilustrado que traslada las ensefianzas de Wonder a los mas pequefios,
gue se resumen en que todos somos diferentes y Unicos. A partir de esta obra, se
trabaja la aceptacion de la diferencia de una forma amable y se toca el tema del
bullying, que esta a flor de piel entre los mas jévenes.

Se han disefiado los dibujos partiendo de la forma del original, afladiendo las textu-
ras adecuadas a cada personaje, como, por ejemplo, los extraterrestres o la ropa
de la nifia musulmana para diferenciar los distintos protagonistas.
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Este libro fue galardonado con el Goodreads Choice Award 2017 en la categoria de
mejor libro ilustrado.

« Mis pequefios héroes.

Coleccién de cuentos destinados a lectores de 8 a 10 ainos, aunque pueden hacerse
extensivos a cualquier persona que disfrute con la lectura en braille. Esta coleccién
la compone un conjunto de titulos que abordan la biografia de destacados perso-
najes cuya labor ha contribuido a hacer del mundo un lugar mejor, constituyéndose
en modelos para tener en cuenta, especialmente en una etapa en la que los nifos
empiezan a abrir los 0jos a nuevos conocimientos y experiencias fuera de su en-
torno mas cercano.

La publicacion va alternando personajes femeninos y masculinos en cada numero,
cumpliendo con el compromiso del Grupo Social ONCE con la igualdad de género.

En cuanto a las caracteristicas de la adaptacion, su tamafio es de 24 x 31 cm.
Para la impresion, se ha escogido el formato braille de 32 caracteres x 29 lineas,
a una cara (paginas impares del cuento) y sin particion silabica, combinandolo con
la impresién en tinta negra del tipo Verdana de 22 puntos, que se incluye en las
paginas pares, facilitando la lectura inclusiva en los dos sistemas. Ademas, esta
combinacién sobre papel blanco permite que sea accesible para nifios con baja vi-
sion. Para su encuadernacion, y cumpliendo otro de los compromisos de la entidad
—esta vez, con el medio ambiente—, se hace con espiral de plastico reciclado.
Ademas, y he ahi la presencia del relieve, se incluyen un par de laminas en relieve
alusivas al personaje, para que, a través del tacto, pueda conocerse su perfil y
caracteristica mas sefialada: una lupa, una batuta, un pequefo diario, etc.

Al tratarse de una coleccidn tematica, para adquirir los libros se requiere una suscrip-
cién anual, ya que no se pueden comprar individualmente (si bien los suscriptores
pueden adquirir los titulos anteriores de toda la coleccidn a un precio simbdlico).

El primer titulo de esta publicacion es Agatha Christie, a la que le han seguido
Ludwig van Beethoven, Ana Frank y Stephen Hawking hasta el final de 2023, co-
menzando 2024 —cémo no— con Louis Braille. Para el proximo afio esta previsto
adaptar los siguientes héroes: Frida Kahlo, Leonardo da Vinci, Maria Montessori,
Mahatma Gandhi y Neil Armstrong.
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Figura 3. Coleccion Mis pequefios héroes

4.2. Réplicas tridimensionales

En enero de 2018 se comenzaron a producir réplicas tridimensionales de elementos
literarios. En ellas, utilizando la técnica de impresion en 3D, mensualmente se remite
una de ellas a los centros de la ONCE en que existe tifloteca.?

Cada uno de esos elementos va acompafiado de una guia en braille en la que se hace
una breve contextualizacion historica de la pieza y se recogen cinco titulos disponibles
en el catalogo de braille y/o Daisy.

En el momento de redactar este articulo, son 44 las piezas producidas, incluyendo ico-
nos de la literatura como el trono de hierro de Juego de tronos, de Georges R.R. Martin;
el Nautilus de 20000 leguas de viaje submarino, de Jules Verne, o el dragén Fujur, de
La historia interminable, de Michael Ende. Otros temas abordados son monumentos tan
literarios como el Taj Mahal, la Torre de Babel, la Biblioteca del Congreso en Washington
o un fragmento de la Gran Muralla china. No queremos tampoco dejar de mencionar el
yelmo de Mambrino, relacionado con El ingenioso hidalgo don Quijote de La Mancha, de
Miguel de Cervantes, o el popular personaje creado por el argentino Joaquin Salvador
Lavado (Quino), Mafalda. En definitiva, un conjunto de simbolos literarios que invitan, a
través del relieve y el tacto, a adentrarse en los libros que los representan.

2 «Denominacion de las bibliotecas territoriales de la ONCE. Espacio para los fondos en braille, pero también para en-
cuentros, jornadas de debate, presentaciones de libros, talleres de lectura, exposiciones, etc. [...] Mas que un espacio,
es un concepto». Alcantara, M. 1., Bello, F., Blanca, J., Diaz, M.B., Fernandez, M.C., Gamez, A., Lépez, M.D., y Moreno, A.
(2021). El cuento viajero: lecturas adaptadas para compartir e intercambiar entre el alumnado con discapacidad visual
y su entorno. RED Visual: Revista Especializada en Discapacidad Visual, 78, 69-82. https://doi.org/10.53094/1SGJ8985.
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Figura 4. Réplicas tridimensionales

Como complemento a las anteriores, se contempla la posibilidad de que cada tifloteca
pueda solicitar la reproduccion de una pieza en 3D de caracter local.

En la solicitud, se ha de tener en cuenta que tienen que ser piezas que incentiven a
los usuarios a la lectura, sea por la relacion con fondos existentes en el catalogo, sea
por el propio caracter literario o interés cultural en el entorno de la pieza solicitada.

Esto no significa que todas las piezas sean susceptibles de realizacidon, ya que es nece-
sario que, para la pieza elegida, exista un archivo digitalizado compatible en 3D (tipo
STL). Estos archivos se pueden encontrar de manera gratuita en internet en multitud
de bases de datos de figuras en 3D, como, por ejemplo, www.thingiverse.com.

Con un archivo ya existente para su produccion en 3D, desde el Departamento de Re-
lieves del SBO pueden manipularlo, editarlo y producirlo. La ausencia de este archivo
obligaria al escaneado del modelo original, cosa que, en la mayoria de las ocasiones,
es inviable. Es decir, lo ideal para poder valorar la realizacion o no de las solicitudes
sera la existencia previa del archivo digitalizado o la busqueda de uno similar.

De esta manera, ya se han producido, entre otras, un Eguzkilore (o flor del sol, propia
de Navarra), la Torre de Hércules (La Corufia), la Torre del Gallo (Ledn), la iglesia de
Santa Maria del Mar (Barcelona), el Oso y el madroio (Madrid) y el Peine del Viento de
Chillida (San Sebastian), que sirven para incentivar ain mas la lectura en los usuarios,
aportando un elemento adicional y mas proximo a las tiflotecas.
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4.3. Lienzos en relieve

Alternando con las piezas en 3D y con periodicidad trimestral, las tiflotecas reciben
un lienzo en relieve enmarcado que contiene un cuadro famoso de la historia de la
pintura. Ya sea por sus caracteristicas plasticas, por pertenecer a un movimiento
artistico determinado, por su tematica o por su simple lugar en la obra de un pintor
famoso, se seleccionan pinturas variadas que van creando en el Rincon del Relieve de
las tiflotecas una coleccidén que crece cada trimestre.

Las caracteristicas técnicas generales para la produccién de estas obras pictéricas son
siempre similares:

e Impresioén del lienzo a todo color.

* Resalte de formas en barniz en relieve con técnica de impresion ultravioleta.

< Afadido de texturas adicionales (telas, cartulinas, goma eva...) para resaltar partes
importantes del cuadro.

< Enmarcado en un soporte resistente y ligero.

Al igual que con las piezas 3D, cada cuadro va acompafiado de una guia en la que se
contextualiza a su autor, ademas de relacionarlo con las recomendaciones literarias
oportunas. La publicacién de esta guia es en braille y tinta. En ella, también se hace
un recorrido tactil para facilitar la comprension de la obra. Igualmente, todas las obras
van identificadas, en su parte trasera, con los datos bdsicos y, como novedad, se
incluye un cédigo QR que enlaza con toda la informacion aportada en versién audio.

Figura 5. Lienzos en relieve
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El primer cuadro adaptado fue el Retrato de Maria Teresa Walter, como ejemplo de
pintura cubista, realizado por Pablo Ruiz Picasso en 1937. A él le han seguido, hasta
la fecha, otros diez mas, desde La maja desnuda (1797), de Francisco de Goya, hasta
El sofiador (1835), de Caspar David Friedrich, pasando por El caballero de la mano en
el pecho (1580), de El Greco; La joven de la perla (1665-67), de Joannes Vermeer, o
Paseo a orillas del mar (1909), de Joaquin Sorolla.

5. A modo de conclusion

El sBO ha elaborado un video que resume de forma grafica lo expuesto hasta ahora. Para
visualizarlo, se ha de entrar en este enlace: https://youtu.be/IPXgAniSOkg?feature=
shared.

Por otro lado, la experiencia demuestra, claramente, la importancia de complementar
la lectura en braille especialmente con elementos téactiles, tanto en lo relativo a los
cuentos multiformato para el desarrollo de los habitos de lectura de forma inclusiva
entre nifos y nifnas, como el apoyo que ofrecen a la hora de fomentar la lectura entre
personas adultas, ya que, partiendo de esa imagen tridimensional o de ese lienzo
en relieve, se les invita a acercarse a autores y a los géneros de la literatura que
representan. Ya sea porque se incorpore a los libros el relieve en las ilustraciones,
incluido el color, o por las guias explicativas que acompanan a las piezas y los lienzos,
Su presencia otorga un valor afiadido al hecho de leer.

Ademas de ese aporte, podria decirse que individual, no se ha de olvidar que favore-
cen las relaciones de grupo inclusivas: el nifio con ceguera o deficiencia visual puede
compartir su cuento multiformato con los videntes de su clase o leer el cuento en
familia. Aprovechar las réplicas tridimensionales y los lienzos en relieve en los clubes
de lectura hace de ello algo multisensorial, dando pie a promover el intercambio de
opiniones al hilo del libro y su elemento tactil.

De ahi que utilizar los materiales en relieve como acompafamiento de la lectura resul-
te tan beneficioso. Por tanto, cara al futuro, se debera continuar apostando por ellos.

Continuar adaptando cuentos que, ademas de todo el valor pedagdgico que aportan,
sean los utilizados en las aulas para que puedan ser compartidos en igualdad de
condiciones. Alinearlos con los cuentos de mayor demanda e intentar incrementar
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su oferta de acuerdo con criterios educativos y haciéndolos atractivos, tanto al tacto
como visualmente.

Respecto a las réplicas tridimensionales, habrad de analizarse su evolucion y uso
después de estos cinco afios. Dar un paso mas, conforme avancen las técnicas y
materiales para que cumplan su funcidon motivadora.

En definitiva, hacer de los materiales en relieve un acicate para despertar las ganas
de leer, porque, como se afirma en nuestro dia a dia, a modo de eslogan: «Leer nos
hace iguales». Y hacerlo a través del tacto es adentrarse en lo que hay al otro lado de
las palabras.

Teresa Robles Martinez. Técnica braille en el Area de Relieves, Servicio Bibliografico de la ONCE.
Calle Sepulveda, 1; 08015 Barcelona (Espafa). Correo electronico: trm@once.es.
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Hemos leido

Evaluacion y colaboracion para crear
audiodescripciones en linea de arte visual'

Evaluation and collaboration in creating online
audio descriptions of visual art

M. O. Luque Colmenero, S. Soler Gallego

Resumen

AccesArte es un proyecto de accesibilidad que forma parte del programa del periodo de
practicas de Kaleidoscope, una organizacion sin animo de lucro fundada por las autoras con
objeto de aplicar las investigaciones sobre la audiodescripcion (AD) al desarrollo de programas
de accesibilidad. El proyecto consiste en descripciones en audio de una seleccién tematica
de obras de arte visuales, asi como en el desarrollo de tipos de audiodescripcion eclécticos y
orientados por la experiencia. Utiliza videos en linea de libre acceso, y realiza una evaluacion
formativa y de conjunto de los recursos de caracter abierto, continuo y en linea. El objetivo de
este articulo es ofrecer una descripcion detallada y un analisis critico del proyecto, haciendo
hincapié en el proceso de evaluacion formativa. En este sentido, la evaluacion formativa nos
ha permitido incluir en el proceso a asesores total o parcialmente ciegos, asi como mejorar
la calidad de los recursos y hacer mas rica la experiencia de aprendizaje de los becarios
participantes en el programa de précticas.

1 Articulo de Maria Olalla Lugue Colmenero y Silvia Soler Gallego publicado con el titulo Evaluation and collaboration
in creating online audio descriptions of visual art en la revista British Journal of Visual Impairment, 41(2), 377-387
[https://doi.org/10.1177/02646196211055921]. Copyright © 2021 del British Journal of Visual Impairment. Traducciéon
de José Luis de Aragon Mari, publicada con permiso de SAGE Publications, Inc. (journals.sagepub.com/home/jvb), no
siendo de aplicacién para este articulo los términos de la licencia Creative Commons ofrecidos por RED Visual: Revista
Especializada de Discapacidad Visual.
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Palabras clave

Audiodescripciéon. Colaboraciéon. Discapacidad. Evaluacion. Arte visual.
Abstract

AccesArte is an accessibility project that is part of the internship programme at Kaleidoscope,
a non-profit organization founded by the authors to apply audio description (AD) research
to developing accessibility programmes. The project consists of ADs of a thematic selection
of visual artworks, and the development of eclectic and experience-oriented AD types. It
uses online, open access videos and performs a formative and summative evaluation of the
resources, with the latter being online, open and ongoing. The goal of this article is to offer
a detailed description and critical analysis of the project, with an emphasis on the formative
evaluation process. In this regard, the formative evaluation has allowed us to include blind
and partially sighted (BPS) consultants in the process, improve resource quality, and enrich
the interns' learning experience.

Key words

Audio description. Collaboration. Disability. Evaluation. Visual art.

Organizaciones sin animo de lucro, periodos de practicas
y audiodescripcion del arte visual

El ambito de la descripcion sonora museistica ha experimentado un notable desarrollo
durante la Gltima década en lo que respecta a los recursos creados, las oportunidades
de formacion disponibles y las investigaciones realizadas en esta esfera. La accesibi-
lidad es un objetivo de importancia cada vez mayor para los museos (Audio Descrip-
tion: Lifelong Access for the Blind, sin fecha; Soler, 2012), y se ha experimentado un
incremento en el numero de comparnias, organizaciones y profesionales auténomos
que ofrecen servicios de audiodescripcion museistica en el campo de las traducciones,
la accesibilidad y las audioguias (Soler, en prensa). En circulos académicos, un nimero
creciente de expertos ha incorporado esta modalidad de audiodescripcion a sus tareas
lectivas y de investigacion, particularmente en la disciplina de estudios relacionados
con la traduccion (Fryer, 2016; Neves, 2012). En este contexto, es justo afirmar que
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la audiodescripcion destinada a los museos es una actividad profesional y un campo
de estudios en crecimiento en la actualidad. En este marco, Kaleidoscope (Luque y
Soler, 2019), una asociacion sin animo de lucro creada por las autoras para aplicar
sus investigaciones sobre audiodescripciones, empez6 a ofrecer en 2016 un progra-
ma de practicas de AD museistica, dentro de la disciplina de estudios de traduccion,
con objeto de mejorar el caracter accesible de la cultura. Con este fin, ofrecemos
formacion, servicios de asesoria y soluciones de accesibilidad a los museos, lugares
del patrimonio cultural y producciones cinematograficas, haciendo hincapié en las
audiodescripciones museisticas destinadas a personas total o parcialmente ciegas.
Una de estas soluciones son las visitas guiadas multisensoriales a los museos y salas
de exposiciones, utilizando recursos tactiles, auditivos y olfativos. Hasta el momento,
hemos colaborado con el Museo Sorolla de Madrid, la coleccion de arte CajaGranada, y
el monumento y exposiciones de arte de la Alhambra de Granada, asi como el Museo
Ibero de Jaén, y el Museo Arqueoldgico Nacional de Madrid, entre otros.

El programa de practicas se destina a titulados en estudios de traduccion e interpre-
tacion, y se ofrece en colaboracién con un master en traduccion profesional ofrecido
por la Universidad de Granada, Espafia. Pese al creciente niumero de oportunidades
de formacion en este campo, estas todavia son limitadas. Por tanto, el objetivo de
este programa de practicas es fomentar la formacién en esta area para aumentar la
calidad y cantidad de los recursos de audiodescripcion de los museos. Los estudiantes
reciben la orientacion de las autoras (investigadoras profesionales que ejercen su
actividad en el terreno de la audiodescripcion) para llevar a cabo proyectos reales de
accesibilidad. En afos anteriores, se encargd a los becarios que crearan una visita
guiada de un museo o sala de exposiciones, en formato de audiodescripciéon, con des-
tino a personas total o parcialmente ciegas. Sin embargo, en 2020, los tres becarios
participantes en el programa desarrollaron un proyecto de audiodescripcion de arte
visual en linea llamado AccesArte.

De la descripcion a la accion: investigaciones aplicadas
a las audiodescripciones de arte visual

Segun los resultados de los estudios descriptivos de la AD en museos de arte (So-
ler, en prensa), estas instituciones contratan a compaiias o audiodescriptores que
trabajan por cuenta propia, o encargan a sus propios educadores de arte que creen
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audiodescripciones grabadas que puedan ser utilizadas por las personas total o par-
cialmente ciegas durante su visita. Ademas, un nimero cada vez mayor de estas
audiodescripciones o AD se publican en linea, de modo que se pueda acceder a ellas
independientemente de una visita al museo, ofreciéndose asi materiales valiosos para
fomentar el acceso a las artes visuales de las personas total o parcialmente ciegas.
En todos estos contextos, los encargados de las tareas de descripcion (audiodescrip-
tores) generalmente son personas que, sin ser total o parcialmente ciegas, colaboran
con asesores total o parcialmente ciegos para realizar una evaluacion formativa de
las audiodescripciones de arte visual, es decir, una evaluacion efectuada antes de
que la audiodescripcidén se ponga a disposicion del usuario final. Sin embargo, por lo
que sabemos, existe un niumero limitado de publicaciones que traten de la creacién
y evaluacién de estos recursos, por lo que se sabe muy poco sobre este proceso. En
el &mbito de estudios de las audiodescripciones, se ha realizado, en los ultimos afos,
un numero reducido, aunque prometedor, de proyectos de investigacion aplicada
(Eardley et al., 2016; Jankowska et al., 2017; Neves, 2016; Szarkowska et al., 2016)
que han utilizado diversos enfoques metodoldgicos y tedricos aplicados al desarrollo
de audiodescripciones grabadas para museos y exposiciones de arte, con objeto de
resolver un problema real; es decir, la falta de recursos de accesibilidad destinados
a visitantes total o parcialmente ciegos en el ambito de las artes visuales, asi como
la falta de informacion sobre la creacion de dichos recursos y sobre un proceso de
evaluacién que permita documentar y fomentar iniciativas similares.

Entre estos estudios aplicados sobre la audiodescripciéon, Eardley et al. (2016) propo-
nen un método para disefiar una experiencia multisensorial para dos museos de arte
siguiendo un enfoque de disefio universal. Entre otros recursos, este disefo plantea la
creacion de una guia multimedia con audiodescripciones destinadas a visitantes con o
sin discapacidad visual, si bien la publicacién correspondiente no ofrece una descrip-
cion detallada de su creacion y evaluacion. Desde esta perspectiva, estudiantes de
master en traduccion colaboraron con expertos museisticos, expertos en traduccion
audiovisual y usuarios finales, en el seno del proyecto Art Translates, para crear una
guia descriptiva enriquecida para museos de arte, con destino a personas con o sin
discapacidad visual de todas las edades (Neves, 2016). Con respecto a las audiodes-
cripciones, y tras diversas intentonas, se logré redactar un guion breve y conciso
que conseguia mantener el interés, combinando técnicas de audiodescripcién con
las que se utilizan en los escritos de los museos (p. 145). Basandose en el ejemplo
ofrecido en esta publicacidn, las audiodescripciones siguieron el enfoque planteado en
directrices existentes, y que se aplica en la mayoria de las audiodescripciones sobre
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artes visuales, tanto en lo que se refiere a su estructura como a la cantidad vy tipo
de informacion aportada. Su evaluacion por parte de potenciales usuarios finales se
centro en las variables de precision, idoneidad e impacto, si bien la Unica discusion en
detalle que se ofrece trata de la descripcion de referencias culturales (pp. 147-149).

Szarkowska et al. (2016) y Jankowska et al. (2017) describen el proyecto Open Art
Project, que se centra en el desarrollo de una aplicacion mdvil para adultos con o
sin discapacidad sensorial (visual o auditiva), destinada a museos de arte contem-
poraneo, siguiendo también los principios del disefio universal. La aplicacion habria
de usarse tanto durante una visita al museo como en la casa del usuario. En cuan-
to al contenido audiodescrito, el proyecto se centr6 en preferencias relativas a la
cantidad de elementos descriptivos y la inclusion de interpretaciones de la obra de
arte, que fueron evaluadas por potenciales destinatarios de las descripciones, con
y sin discapacidad visual (Szarkowska et al., 2016, p. 309). Las audiodescripciones
definitivas se basaron en los resultados de estos estudios, y se ajustaron al paradigma
de objetividad propuesto por las directrices generales para audiodescripciones (no
especificamente destinadas a las artes visuales o los museos). Tenian una duracién
de dos o tres minutos, incluyendo posibles interpretaciones de obras, y utilizaban un
lenguaje sencillo (frases breves, sintaxis simple y ausencia de jerga). Segun afirman
los autores (Jankowska et al., 2017, pp. 122-124), su creacién no tuvo en cuenta ni las
audiodescripciones sobre artes visuales ya existentes, ni pautas o estudios basados
en corpus que se hayan publicado en este terreno en particular. Las descripciones
recibieron una evaluacion favorable tanto por parte de usuarios total o parcialmente
ciegos como de usuarios sin discapacidad visual.

Anadlogamente, AccesArte se ocupa de audiodescripciones grabadas de artes visuales
y de sus rasgos linglisticos. Sin embargo, con objeto de ofrecer un mayor nimero de
recursos tematicos variados que contribuyan a mejorar el acceso a las artes visuales
por parte de las personas total o parcialmente ciegas, las audiodescripciones no se
crearon en relacion con un museo o una exposicion en concreto. Ademas, AccesArte
no se ajusta al enfoque de disefio universal propuesto por los estudios menciona-
dos. En su lugar, propone la creacion y evaluacion de audiodescripciones siguiendo
aquel enfoque, en relacion con las audiodescripciones, que sea «mayoritario» o mas
frecuente y esté presente en los museos de arte y se recomiende en las directrices
existentes relativas a audiodescripciones sobre arte, junto con enfoques «minorita-
rios», o menos frecuentes, que también se encuentren en las practicas actuales en
este terreno (Soler, 2021). El motivo de esto tiene dos vertientes. En primer lugar, el

Luque Colmenero, M. O.,y Soler Gallego, S. (2023). Evaluacion y colaboracion para crear audiodescripciones en linea de
arte visual. RED Visual: Revista Especializada en Discapacidad Visual, 82, 94-113. https://doi.org/10.53094/XHCB8110.

98



* RED Visual: Revista Especializada en Discapacidad Visual -
-N.° 82 - Diciembre 2023 - ISSN 2660-4485 -

enfoque mayoritario no se ha debatido ni difundido suficientemente entre las perso-
nas total o parcialmente ciegas. En segundo lugar, proponemos un concepto distinto
de disefo universal, segun el cual se ofrezca una diversidad de audiodescripciones
gue puedan ser seleccionadas y combinadas por los usuarios, con o sin discapacidad
visual, basandose en sus expectativas, preferencias y necesidades.

Este articulo presenta el trabajo realizado por las autoras, en su calidad de investigado-
ras y audiodescriptoras, en colaboracion con tres becarios y un grupo de asesores total
o parcialmente ciegos. Se centra en el método seguido para crear audiodescripciones
sobre artes visuales, en la evaluacién formativa efectuada por estos asesores y en la
manera en que las necesidades y preferencias de las personas total o parcialmente
ciegas tuvieron una importancia fundamental a la hora de revisar las descripciones en
cuestion, permitiendo, en ultima instancia, la creacion de mejores recursos.

AccesArte: creacion de audiodescripciones de artes visuales
en el marco de Internet

El proyecto consiste en una serie de 15 audiodescripciones en espafol relativas a
obras de arte visual de distintos artistas y movimientos, y clasificadas en 5 series
tematicas, que se publicaron en el canal Kaleidoscope de YouTube.? Si bien estas
audiodescripciones se destinan especificamente a adultos total o parcialmente ciegos,
también pueden ser de utilidad para audiencias con otros perfiles. Los recursos de
audiodescripcion se crearon en seis etapas fundamentales: analisis de la obra, investi-
gacion, redaccién del guion, evaluacién, grabacion y edicién. Las secciones que siguen
ofrecen una descripcion en detalle de los aspectos mas destacados e innovadores
de este proyecto, esto es, la seleccion de las obras (temética), el tipo de descripcidon
(ecléctica y orientada por la experiencia), el modo (video), el medio (acceso libre en
linea, permitiendo comentarios), asi como la evaluacion de los recursos (formativa y
sumativa, siendo esta ultima abierta y continua).

En relacion con la seleccion de obras objeto de la audiodescripcion, varios museos
de arte han puesto a disposicion del publico sus recursos de audiodescripcion en
linea, si bien las obras asi descritas constituyen tan solo un porcentaje pequefo de

2 https://www.youtube.com/playlist?list=PLBuwg0E5Gb-iZ8qFM4BUqV2-q6dGCJIEK?7.
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sus colecciones que abarca, generalmente, las obras mas destacadas de las mismas.
Igualmente, Art Beyond Sight, una empresa de Nueva York especializada en el acceso
a la cultura por parte de personas total o parcialmente ciegas, ofrece materiales
educativos sobre arte en linea, agrupando audiodescripciones segun los distintos
movimientos y periodos histéricos, siendo esta la clasificacién tematica tradicional en
los programas de historia del arte, asi como en la mayoria de los museos, galerias y
exposiciones. Sin embargo, algunos académicos y profesionales de la ensefianza del
arte resaltan los beneficios que aporta un disefo de actividades y materiales educa-
tivos que se centre en un tema o concepto concreto, y este es nuestro objetivo en
el caso de AccesArte. En la Fundacion Barnes, una institucion de educacion artistica
fundada por Albert Barnes en Filadelfia en 1922, los programas de formacidn artistica
siguen una version revisada del método de alfabetizacion visual y apreciacion artistica
propuesto por Barnes en su libro The art of painting, publicado en 1925. Barnes habia
recibido la influencia de los trabajos de John Dewey sobre la educacion, basados en
su experiencia como director educativo de la Fundacion Barnes en 1923. El autor
propone una yuxtaposicion de obras de arte y otro tipo de objetos como un modo para
desarrollar destrezas de analisis formal e interpretacion del arte (Burnham, 2011).

También en el terreno de la educacién en museos de arte, Olga M. Hubard (2013)
ha estudiado el concepto de «tema» utilizado por varios museos, clasificando dichos
temas en cuatro categorias: el asunto humano del que trata una obra de arte (tema
en el sentido literario), un motivo o asunto obvio que se reitera con variaciones en
distintas obras de arte (tema en el sentido musical), un elemento o principio de disefio
cuya importancia se aprecia en una serie de obras (tema en el sentido modernista) y
un aspecto del proceso creativo del artista. Hubard define los programas tematicos de
educacidon en museos como aquellos que «presentan al visitante una serie de obras
entrelazadas por un concepto que trasciende la cronologia, el artista, el movimiento,
la geografia, el género y otras categorias tradicionales de la historia del arte» (p. 91).
Segun dice, utilizar un tema puede ayudar a crear conexiones entre obras de arte
y asuntos, asi como a explorar una gama de perspectivas sobre una idea principal,
fomentar la profundidad de las interpretaciones al centrarse en una investigacion y
definir los limites del acto de interpretar. Tomamos la decisidon de que cada becario y
tutor participante en el proyecto de AccesArte disefiara una serie de tres audiodes-
cripciones ligadas por un tema comun elegido por ellos.

En relacion con el tipo de audiodescripcion, las cuatro primeras series desarrollaron lo
que denominamos el tipo o enfoque «objetivo», recomendado por las actuales directri-
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ces e implementado por la mayoria de los museos y profesionales. Nuestra propuesta
de un enfoque objetivo de las descripciones sonoras de las artes visuales en el marco
de este proyecto se basa en las directrices actuales en este campo (Audio Description
Coalition, sin fecha; Giansante, sin fecha; RNIB y VocalEyes, 2003; Salzhauer y Sobol,
2003) y sus rasgos mas frecuentes o «mayoritarios», de la forma mostrada por los
estudios descriptivos basados en el corpus (Luque y Soler, 2020; Perego, 2019; Soler,
2016, 2018, 2019). Para este tipo de enfoque objetivo, creamos audiodescripciones
gue marcan un progreso desde una visidn general de la obra hasta una descripcién
muy detallada de los componentes visuales. Concluyen con informacion contextual e
interpretativa sobre el artista, el movimiento y la técnica basada en la documentacion
de los expertos sobre la obra en cuestion. Esta informacion contextual también se
ofrece al principio, cuando se estime que sea necesaria para comprender la des-
cripcion de los componentes visuales. La informacion detallada incluye indicaciones
claras sobre la localizacion de los componentes visuales y recurre a un léxico preciso
—incluyendo terminologia relativa a las artes visuales y a la historia del arte, asi
como al tema de la obra de arte— y anadiendo definiciones, siempre que estas sean
precisas. Asimismo, la descripcion detallada incluye colores —a menudo en asociacion
metafdrica con elementos de la vida real—, otro tipo de metéforas y repeticiones que
mejoren la cohesién textual. Se evitd tanto una sintaxis demasiado complicada como
en exceso simple. En la grabacion se utiliz6 una velocidad algo lenta, asi como un
tono y cadencia adecuados al contenido de la obra. Finalmente, se afadieron efectos
de musica y sonido para crear otra capa de traduccion intersemiotica de la obra.
La inclusidon de estos componentes se basd en anteriores estudios que plantean los
beneficios de los recursos multisensoriales a la hora de facilitar la comprensién de la
descripcion por parte del usuario y su experiencia transformadora y multisensorial
con la obra de arte (Eardley et al., 2017; Neves, 2012).

Las audiodescripciones del tipo objetivo, muy detalladas y bien organizadas, han sido
objeto de algunas criticas que expresan su preferencia por descripciones mas subje-
tivas, centradas en las impresiones provocadas por la obra de arte (Kleege, 2018, pp.
112-117). Ademas, los visitantes a los museos, incluidas las personas total o parcial-
mente ciegas, tienen diferentes expectativas, necesidades y preferencias, por lo que
se deberian crear distintos tipos de audiodescripciones, estimando su efecto sobre la
experiencia del visitante (Hutchinson y Eardley, 2019, p. 53). Por este motivo, si bien
se utilizé el tipo objetivo en las cuatro primeras series, en la serie titulada Polifonia
del zoco, la segunda audiodescripcion es objetiva, mientras que la primera pertenece
a lo que hemos denominado el tipo «esencial», siendo la tercera del tipo «poético».
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Estos dos ultimos tipos se basan en las descripciones sonoras de Claire Bartoli para
el Musée d'Art Moderne de la Ville de Paris® y el Musée d'Art Contemporain du Val-
de-Marne.* De acuerdo con el trabajo de esta escritora y audiodescriptora, el tipo de
audiodescripcion esencial reduce a su minima expresion las descripciones verbales
detalladas que se encuentran en las descripciones objetivas, y, en su mayor parte, la
localizacién de los componentes visuales queda implicita en la secuencia utilizada para
describir la obra. Ademas, se puede recurrir a diferentes tonos y velocidades al hablar
para ayudar a traducir la composicion. El tipo de descripcidén poética se inspira en el
trabajo de Bartoli y en la écfrasis literaria (Krieger, 2000). Sin embargo, si bien la au-
diodescripcion de Bartoli consiste en un texto poético que incluye tanto descripciones
objetivas como subjetivas de la obra de arte, las audiodescripciones poéticas usadas
en el proyecto AccesArte estriban en una descripcion poética subjetiva, inspirada
en la experiencia visual de la obra de arte y creada por un poeta y colaborador
del proyecto.

Una vez hubo redactado cada audiodescriptor el guion inicial de la descripcion, el
texto se sometid a tres revisiones, que sirvieron de evaluaciones formativas tanto de
la tarea de los becarios como de los recursos de accesibilidad creados. A continuacion,
se grabd la AD definitiva, afiadiéndose a un video con imagenes de la obra de arte en
movimiento. Estos videos se centran en los distintos elementos de las imagenes, imi-
tando, de esta manera, el movimiento de la mirada del visitante, que se corresponde
con el flujo de informacion de la audiodescripcion. Este enfoque puede beneficiar a
las personas con diferentes tipos y niveles de visién, aunque un inconveniente posible
del mismo es que impida que los ojos del usuario se desplacen a secciones de la
imagen que no sean las que se describen en el audio, lo que podria poner limites al
modo en que se experimenta la obra. Los videos se editaron con el programa gratuito
Davinci Resolve 16, y se inspiran en la difusion en linea y en las actividades educativas
relacionadas con la obras de arte de museos como el del Prado, asi como de canales
de YouTube sobre arte e historia.> Este tipo de video, que combina imagenes de la
obra de arte y la audiodescripcion, ya se habia utilizado y evaluado en el marco del
Open Art Project, mostrandose que tanto las personas con discapacidad visual como
las personas sin ella preferian este medio antes que el texto con audio (Szarkowska et
al., 2016, p. 312). Los videos terminados se subieron a una lista de reproduccion del
canal de YouTube Kaleidoscope. Esto marca el comienzo de la evaluacion sumativa en

3 https://soundcloud.com/mamvp-le-profil/mam-elucubration-bartolienne.
4 https://vimeo.com/38136237.
5 https://www.youtube.com/watch?v=ydIC7D20070&t=29s.
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linea, abierta y continuada del proyecto, que es algo que, aun siendo un componente
esencial de los proyectos sobre las audiodescripciones de arte visual, a menudo se
echa en falta.

Evaluando AccesArte: descriptores y asesores
en colaboracion

En el proyecto AccesArte, la evaluacion formativa consta de tres etapas. La primera
es una revision colectiva por pares (peer-review) de los guiones realizada por los es-
tudiantes, mientras que, en la segunda etapa, los tutores de los becarios revisaron los
guiones de los estudiantes. En la tercera etapa, se grabaron las audiodescripciones,
enviandose las mismas a un grupo de asesores total o parcialmente ciegos, junto con
los guiones y un cuestionario. El resto de esta seccion se dedica a la tercera etapa del
proceso de evaluacion formativa.

Método y participantes

En este estudio, optamos por realizar una evaluacién formativa y cualitativa de los
recursos, con objeto de alcanzar una mejor comprension de las expectativas, prefe-
rencias y necesidades individuales del usuario final. Con este fin, disefnamos una en-
cuesta centrada en cinco caracteristicas: (1) la ubicacién de los componentes visuales,
(2) la cantidad de informacion ofrecida, (3) el lenguaje que se utilice, (4) la descripcion
de los colores, y (5) la velocidad y calidad general de la grabacion. El motivo de la
seleccidn de estos elementos es que se trata de los temas principales debatidos en
el marco de las directrices relativas a las audiodescripciones sobre artes visuales, y
los estudios descriptivos en este terreno han revelado una notable diversidad en la
manera en la que los audiodescriptores abordan tales elementos. Las primeras cinco
secciones de la encuesta tratan de estas caracteristicas. Empiezan con un titulo que
indica el elemento que se somete a evaluacién, e incluye entre dos y cuatro preguntas
abiertas con niveles crecientes de especificidad. Primero se evalla la exactitud de
la localizacion, del lenguaje y de la grabacion, y las siguientes preguntas indagan en
elementos especificos dentro de la categoria (Iéxico y sintaxis del lenguaje, velocidad
y calidad de la grabaciéon) o la comprension por parte del usuario en relacion con el
elemento de localizacion. Ademas, las secciones de localizacion y lenguaje solicitan
recomendaciones de los usuarios para conseguir mejoras. Esto resulta util, porque
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estas son categorias bastante amplias que podrian recibir evaluaciones muy distintas
dependiendo de los perfiles individuales de cada evaluador. En contraste con esto, la
seccion relativa a la cantidad de informacién inquiere sobre el nivel de detalle de las
descripciones percibido por el usuario, asi como sobre su utilidad para construir una
imagen mental de la obra. Siguen dos preguntas ulteriores, de caracter mas especi-
fico y cuantitativo, con lo que, al combinarse estas cuatro preguntas, se contribuye a
entender las preferencias de los usuarios en relacion con este elemento. La secciéon
de color se inicia con dos preguntas amplias en relaciéon con la experiencia del usuario
sobre las descripciones de colores y la calidad percibida de las explicaciones del color,
seguidas de una tercera pregunta sobre la cantidad de detalles en las descripciones
de este elemento. Juntas, estas tres preguntas contribuyen a obtener evaluaciones de
un componente (el color) que puede ser experimentado de manera muy distinta por
las personas total o parcialmente ciegas. Se afiadidé una ultima seccion, destinada a
comentarios y sugerencias, para que los evaluadores mencionaran otros aspectos. Se
hicieron las siguientes preguntas:

Sobre los elementos de localizacion de la obra:
¢Piensa que las indicaciones sobre la localizacién de los elementos de la obra son
adecuadas?
¢Le resultaron confusas?
¢Qué podemos mejorar?
Sobre la cantidad de informacion proporcionada:
¢En su opinidn, las descripciones de las obras son muy detalladas?
¢Representan estas descripciones las obras de forma adecuada o le ayudaron a
imaginar lo que describen las obras?
¢Falta informacion?
¢Preferiria descripciones mas breves?
Sobre el lenguaje utilizado:
¢Piensa que el lenguaje utilizado es apropiado?
¢Se utilizan las palabras de forma adecuada?
¢La longitud de las frases es demasiado larga, demasiado corta o adecuada?
En caso de que no todos los aspectos de la descripcidén le hayan parecido claros,
¢,como podemos mejorarlos?
Sobre la descripcion de los colores de la obra:
¢Cémo imagin6 usted los colores descritos?
¢Estan los colores bien explicados?
¢Le gustaria una descripcion mas detallada?
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Sobre la grabacion:
¢La velocidad utilizada en la locucion es adecuada para entender la informacion?
¢La calidad de sonido es adecuada?

Comentarios y sugerencias:

Para entrar en contacto con participantes potenciales y obtener datos sobre su re-
cepcion de los recursos, asi como sobre sus preferencias y necesidades, utilizamos el
grupo de Facebook Ciegos de todo el mundo, Twitter, la Asepau (Asociacién Espanola
de Profesionales de la Accesibilidad Universal) y la ONCE (Organizacion Nacional de
Ciegos Espafioles). Dispusieron de unas dos semanas para enviar sus evaluaciones.
Recibimos 15 respuestas individuales de participantes total o parcialmente ciegos, de
las que 9 se limitaron a comentarios muy generales, concisos y positivos. Los otros
6 evaluadores ofrecieron respuestas mas detalladas. En general, estas evaluaciones
también dieron una respuesta muy positiva. Sin embargo, las criticas y sugerencias
de mejora que recibimos fueron extremadamente importantes para crear audiodes-
cripciones que se ajusten mas a las necesidades y preferencias de los usuarios.

Llevamos a cabo un analisis cualitativo de las respuestas, y clasificamos las criticas
y sugerencias segln nueve categorias distintas, agrupadas en las secciones de la
encuesta. Estas categorias son localizacion, cantidad de informacion, terminologia
y repeticiones (lenguaje), color, calidad de audio (grabacion) y efectos de sonido,
contextualizacion e interpretacién (otros), que se comentan en la siguiente seccion.

Resultados y comentario

Un resultado interesante del analisis es que hubo muy pocos comentarios sobre las
audiodescripciones esenciales y poéticas (que son las que se utilizan con menor fre-
cuencia en los museos de arte en la actualidad), y dichos comentarios no se refirieron
a las diferencias principales entre este tipo de descripciones y las descripciones de
tipo objetivo, por lo que no es posible determinar cdmo fue la experiencia de los
usuarios con estas. Empezando con la categoria de terminologia, pregunta nimero
9, «En caso de que no todos los aspectos de la descripcién le hayan parecido claros,
¢como podemos mejorarlos?», se recibié el comentario siguiente: «En mi opinién, el
lenguaje es correcto, aunque hay algunas técnicas que yo, personalmente, no entendi;
por ejemplo, en la audiodescripcion de Birth power. Creo que una pequeia descripcion
o definicién de la técnica ayudaria». El evaluador se referia al siguiente texto: «Birth
power forma parte de este proyecto de colaboracion, y es una seda negra sobre la
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gue aparece una sola figura bordada que se extiende por todo el cuadro. Representa
el contorno de la silueta corpulenta de una mujer a cuerpo completo dando a luz».
Basandose en el comentario del evaluador, el autor de la audiodescripcion realizo las
modificaciones siguientes al parrafo:

Birth power forma parte de este proyecto de colaboracion, y consiste en una seda ne-
gra sobre la que aparece una sola figura bordada que se extiende por todo el cuadro. El
elemento bordado consiste en la ornamentacion de una tela utilizando hebras.
Asi, Birth power representa el contorno de la silueta corpulenta de una mujer a cuerpo
completo dando a luz.

Siguiendo con la categoria de terminologia, igual que en el caso del comentario sobre
el «bordado», vimos que a varios evaluadores les causaron problemas ciertos términos
técnicos como «degradé» y «efecto de escorzo». Decidimos explicar los términos técnicos
segun iban apareciendo. De hecho, esta técnica de traduccion, incluida en las directrices
(Salzhauer y Sobol, 2003), nos fue recomendada por un evaluador, quien también comen-
td que la inclusion de un término técnico «no supone una barrera para comprender la
audiodescripcion». Otro evaluador propuso la creacién de un pequeio glosario de mate-
riales y técnicas. Si bien no aplicamos dicha mejora en esta ocasién, creemos que podria
constituir una herramienta importante, ya que la comprension de los términos artisticos
y el modo en el que las personas total o parcialmente ciegas experimentan las artes
visuales pueden verse limitados en ciertos contextos. El glosario podria también reforzar
el valor de las audiodescripciones como herramientas de educacion artistica destinadas a
las personas con distinta agudeza visual. Esta combinaciéon de audiodescripcion y glosario
podria ser una herramienta util tanto para las personas total y parcialmente ciegas como
para el publico en general, ofreciendo a los usuarios un aprendizaje de las artes visuales
gue vaya mas alla de una visita al museo o actividad educativa especifica, de modo que
dicho aprendizaje acabe formando parte de sus aficiones e intereses personales.

En sus comentarios sobre los efectos de sonido, varios evaluadores resaltaron los bene-
ficios de la musica y del sonido a la hora de complementar la experiencia de la descrip-
cion. Ya habiamos planeado incorporar esta caracteristica, y los comentarios reforzaron
nuestra decision de implementarla en las versiones definitivas de las audiodescripciones
(hay que tener en cuenta que los materiales enviados a los asesores eran los guiones
de las descripciones y simples grabaciones de audio, sin efectos de sonido afadidos). Un
evaluador mencioné la «belleza» que otorga la musica a la experiencia, impresién que
resulta muy interesante y pertinente cuando se trata de analizar la importancia de las
caracteristicas subjetivas en los proyectos de audiodescripcion. La siguiente categoria
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es la calidad de audio, donde abordamos dos asuntos resaltados por los evaluadores;
la presencia de ruido y la insistencia en la calidad humana de las voces. Limpiamos las
pistas de audio en la medida de nuestra capacidad, pero fue inevitable un cierto grado
de interferencia, ya que se trataba de un proyecto semiprofesional, grabado en casa. Por
supuesto, futuros proyectos mejoraran la calidad de sonido. Otra critica fue que las voces
eran similares a las de un programa de sintesis de voz o de conversion de texto a voz.
En general, los evaluadores que mencionaron este aspecto del sonido preferian voces
mas interpretativas. Por ejemplo, un evaluador sefalé que una descripcién comenzaba
con una voz que interpretaba, pero que se volvia cada vez mas neutra, lo que juzgé
como un cambio negativo. Lliegamos a la conclusion de que las voces interpretativas se
reciben de forma positiva, aunque algunas personas total o parcialmente ciegas puedan
estar acostumbradas a voces no humanas o sintetizadas que carezcan de personalidad.
Sin embargo, a veces puede resultarle dificil a un audiodescriptor utilizar una voz mas
interpretativa, ya que la objetividad y la neutralidad son elementos clave establecidos
en muchas directrices.

En cuanto a la descripcion del color, la mayoria de las respuestas sobre esta categoria
refuerzan nuestra idea de que los colores son una herramienta importante en las
audiodescripciones. Sin embargo, nos gustaria destacar aquellos comentarios que
hicieron que nos plantedramos de nuevo el uso de tonos y matices especificos y de la
abstraccidn al describir colores en AccesArte. Se estimé que adjetivos como nacarado
(perlado), olivaceo (un tipo de verde oliva) y niveo (parecido a la nieve, en un registro
formal), que podrian sonar muy especificos y evocadores, eran demasiado concretos.
Algunos evaluadores se preguntaron si el uso de tonos de color muy precisos podria
resultar contraproducente en el caso de las personas con ceguera congeénita. Sin
embargo, a otros evaluadores no les gusto la utilizacion de colores demasiado basicos,
como «rojo» o «amarillo», y propusieron que se sustituyeran por analogias como
«rojo ladrillo» y «amarillo vainilla». Parece que el color es una cuestién muy personal e
individual. Sin embargo, la mayoria de los evaluadores afirmaron que el uso de colores
especificos o generales no interfirié en su experiencia, y puede considerarse como
un complemento siempre que la audiodescripcidon sea apropiada a otros niveles. Un
comentario que pone tal cosa de relieve fue:

El concepto de color es extremadamente abstracto, por lo que una persona con ceguera
congénita nunca llegara a comprender de verdad lo que es un color. Pero esto no de-
beria resultar problematico para ellos, por lo que no es necesario insistir demasiado en
esto al describir el color; es un problema que no necesitan afrontar, simplemente no le
prestaran atencién.
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Esto nos remite a la idea, mencionada anteriormente en este articulo, de que las
audiodescripciones se deben adaptar a las distintas necesidades o perfiles del usuario.

Algunos comentarios sobre la descripcidén de la localizacion hicieron referencia a la
confusion creada por la descripcidon de las distintas areas de una pintura. Con respecto
a la audiodescripcion de El artista pintando una vaca en un prado, de Bakhuyzen,
un evaluador comentd: «También resulta confuso que, a veces, nos desplacemos de
izquierda a derecha sin una definicion clara del plano hacia el que nos movemoss». Esto
nos llevd a cambiar el modo en que se introducen los elementos. Es un comentario
muy Util e importante, ya que las confusiones que generamos, sin querer, en nuestras
audiodescripciones se pueden detectar mas facilmente al ser evaluadas por personas
total o parcialmente ciegas.

La cantidad de informacion fue recibida de forma extremadamente positiva, aunque,
en algunos casos, los evaluadores mencionaron que se podria resumir la informacion
y que las descripciones podrian abreviarse (por ejemplo, en La joven de la perla, de
Vermeer). En palabras de un evaluador: «Tengo la impresion de que el audiodescriptor
queria crear una audiodescripcion que fuera tan larga como las otras». No establecimos
una duracién especifica de las descripciones, sino que estimamos que la duracion y el
nivel de concrecidn deberian depender de cada obra, y hemos seguido esta premisa
en el proyecto. Sin embargo, resulta util saber que algunos usuarios podrian tener
una impresion como la mencionada al escuchar una serie tematica de descripciones
extensas de tipos distintos de obras de arte virtuales. En este sentido, las directrices
europeas recomiendan crear audiodescripciones mas breves siempre que se vayan
a escuchar junto con otras descripciones de una audioguia grabada (Remael et al.,
2014), si bien las audiodescripciones grabadas de los museos de arte oscilan entre las
100 y las 800 palabras, mas o menos (Soler, en prensa).

Con respecto a las repeticiones, las opiniones fueron mas diversas: algunos evalua-
dores preferian que se repitieran elementos, mientras que otros optaban por una
audiodescripcion mas sencilla y general. Esto respalda la idea de adaptar la descrip-
cion a distintos perfiles y preferencias de usuarios. La cuestion se puede abordar
bien en recorridos audiodescriptivos, que permitirian establecer discusiones para
ajustar la audiodescripcion teniendo en cuenta al visitante, o bien mediante guias
moviles audiodescriptivas, con diferentes pistas o capas que puedan ser seleccionadas
y combinadas por el visitante para conseguir una experiencia personalizada. En este
proyecto, decidimos no eliminar las repeticiones, debido a la amplia variedad de opi-
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niones y, también, porque esta es una técnica de accesibilidad que pretende promover
la comprensidn al reforzar la cohesién textual (Soler y Luque, 2019, pp. 434-435).

La contextualizacion forma parte importante de las audiodescripciones, segun las
directrices y las audiodescripciones existentes en este campo. En el tipo objetivo,
proporcionamos al principio algunos detalles sobre los artistas y los complementamos
con mas datos tras la descripcion de la obra, al final de la pista de audio. Sin embargo,
recibimos dos comentarios resaltando la necesidad de afadir informacién adicional
sobre el artista y la localizacion de la obra (el museo y galeria donde se exhiben). La
categoria final es la interpretacion. En general, los evaluadores se mostraron satisfe-
chos con la adicion de una interpretacion de la obra tras la descripcion verbal, y esta
les parecié una seccion muy instructiva. Un evaluador incluso ofrecié un comentario
en profundidad sobre los elementos simbdlicos del autorretrato de Frida Kahlo:

Uno se pregunta si seria o no mejor abordar el simbolismo de cada elemento segln este
vaya siendo descrito por el audiodescriptor..., pero creo que es mejor de esa manera;
si, es mejor imaginar primero el aspecto que tiene el cuadro para luego tratar de cada
uno de sus elementos.

Una vez se hicieron todas las modificaciones pertinentes en los guiones de las au-
diodescripciones, las grabamos de nuevo, siempre que fue necesario, y las afadimos
a los videos descritos en la anterior seccion. Finalmente, estos videos se subieron
a nuestro canal de YouTube, procediéndose a la difusion y evaluacion sumativa del
proyecto. Si bien la evaluacion sumativa no es el tema principal de este articulo, vale
la pena mencionar que YouTube permite una evaluacién abierta y continua por parte
de la comunidad de internautas, al tiempo que favorece la difusion del contenido
accesible.

Conclusion

La evaluaciéon formativa es un aspecto esencial de cualquier proyecto de audiodes-
cripciéon visual. En AccesArte, nos permitido incorporar al proceso asesores total o
parcialmente ciegos, asi como mejorar la calidad de las audiodescripciones y enri-
quecer la experiencia formativa de los becarios. Sin embargo, pese a estos aspec-
tos positivos, el papel de las personas total o parcialmente ciegas en la creacion de
audiodescripciones de artes visuales todavia se limita, en su mayor parte, a tareas
de asesoramiento, sobre todo durante la evaluacion formativa de los recursos. En
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materia de creacion de recursos de accesibilidad, como las audiodescripciones, las
personas total o parcialmente ciegas no deberian relegarse a la categoria de meros
asesores. También deberian tomar la iniciativa y participar en la investigacion, disefio
e implementaciéon de estos recursos en calidad de expertos. Tal es ya el caso en los
enfoques «minoritarios» de la galeria Tate Britain, del Grand Palais, del Musée d'Art
Contemporain du Val-de-Marne, y del Musée d'Art Moderne de la Ville de Paris, que
emplean audiodescriptores total o parcialmente ciegos para crear audiodescripciones
grabadas y para guiar los recorridos audiodescriptivos (Slore, en prensa). Siguiendo
estos ejemplos, asi como los principios de la investigacion emancipadora sobre disca-
pacidad (Hollins, 2010), proponemos que se realicen mas proyectos de investigacion
en este terreno, con la participacién de personas total o parcialmente ciegas que
hagan las veces de investigadores desde las primeras fases del proyecto.
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Reportajes

Lo inmersivo no quita lo inclusivo: reflexiones sobre
la exposicion «Sorolla a través de la luz»

Immersive can also mean inclusive: reflections on the exhibition
«Sorolla a través de la luz»

M. ]. Garcia Vizcaino

1. Introduccion: ocularcentrismo en la apreciacion del arte
visual

En los uUltimos afios, estamos presenciando una proliferacion de experiencias artisticas
inmersivas en todo el mundo: Van Gogh (https://www.vangoghnyc.com/), Gustav Klimt
(https://www.halldeslumieres.com/), Monet (https://monetexpo.com/), entre muchas
otras. Estas exposiciones ofrecen al visitante una experiencia interactiva al sumergir al
publico en el universo del artista y su obra de arte a través de paneles de arte digital de
360 grados y efectos sonoros. A pesar de que estas experiencias se presentan hoy dia
como «experiencias sensoriales», en realidad el sentido predominante en estas mues-
tras es la vista, lo que pone de manifiesto, una vez mas, el omnipresente y dominante
enfoque ocularcentrista en el arte visual.

Segun esta perspectiva, la vista se convierte en la principal herramienta para obtener
conocimiento y disfrutar de una obra artistica. Existen numerosos estudiosos que se
enfrentan a la idea de que las estrategias visuales son la Unica forma de comprender
y experimentar el arte en todo su esplendor (Cachia, 2013; Chottin y Thompson,
2021; Eardley et al., 2022;* Kleege, 2018). Asi, segun este enfoque, la ceguera no

1 En este sentido, se habla de la desvisualizacion del museo (Eardley et al., 2022).
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se considera un déficit, sino una ganancia, ya que la vista puede distraernos y no
hacernos conscientes de otros aspectos sensoriales que rodean a la pieza artistica,
como el sonido, el olfato o el tacto.

En el ambito del sonido, por ejemplo, la audiodescripcion (en adelante, AD) puede con-
vertirse en una poderosa herramienta para lograr este acercamiento no visual al arte,
siempre y cuando se entienda esta como un recurso creativo para explorar el arte que
puede ser transmitido igualmente por videntes y no videntes para el disfrute de todos, y
no como la Unica descripcion objetiva posible desde la voz omnipotente de los videntes.
En ese sentido, tanto autores como usuarios de AD (Cavazos et al., 2021; De Coster y
Muhleis, 2007; d'Evie y Kleege, 2018; Neves, 2012; Wendorf, 2017) exploran enfoques
multisensoriales de la misma para las artes visuales destacando la importancia de otros
sentidos. Sin embargo, estos sentidos adicionales no solo pueden afadirse a la AD oral
de una pieza artistica, sino que también pueden integrarse en las palabras elegidas en el
propio guion de la AD, es decir, las palabras pueden evocar experiencias tactiles, cualida-
des olfativas o sensaciones acusticas. Neves (2012) lo denomina soundpainting: la nocion
de utilizar el sonido de las palabras como forma artistica en la AD para transmitir el papel
mas evocador del lenguaje y asi hacer que la AD cumpla la funcién poética o estética de
la obra de arte. Contar historias, elaborar palabras para lograr determinadas emociones,
utilizar metaforas, seleccionar criticamente determinadas opciones semanticas y dar
forma a determinados efectos vocales son factores que pueden contribuir a la implicacion
emocional de cualquier persona con la obra artistica.

Otro recurso para acceder al arte de forma no visual es el tacto. El aspecto tactil en galerias
de arte y museos suele ofrecerse solo a personas con ceguera o baja vision en visitas espe-
cificas en las que el tacto se convierte en el medio hacia un fin: basicamente, saber cual es
la forma de una pieza y de qué esta hecha. Sin embargo, el tacto puede ser un instrumento
formidable no solo para proporcionar informacion sobre formas y materiales, sino para po-
tenciar plenamente la implicacion emocional del visitante del museo (Kleege, 2021, 2023). En
las secciones siguientes, se presentaran ejemplos de como el tacto podria afiadir una nueva
dimension a la exposicién de Sorolla en la que se centra el presente articulo.

2. Exposicion Sorolla a través de la luz

Una de las experiencias inmersivas mas recientes en Espafia es la que el Palacio Real
de Madrid ha acogido desde el 17 de febrero al 24 de septiembre de 2023: Sorolla a
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través de la luz, y que actualmente se puede visitar en Valencia hasta febrero de 2024.
Dicha exposicion conmemora el centenario de la muerte de uno de los mas grandes
pintores de Espafa: Joaquin Sorolla y Bastida. Como es bien sabido, Sorolla es mun-
dialmente reconocido por su maestria a la hora de captar la intensa luz de su ciudad
natal, Valencia, en sus célebres escenas de playa, en las que captaba habilmente y sin
cesar la luz del sol mediterraneo.

La exposicion, organizada por Patrimonio Nacional, Light Art Exhibitions y la Fundacion
Museo Sorolla, consiste en una experiencia audiovisual, ya que los dos Unicos sentidos
a los que se alude son la vista y el oido.2 Por ende, no resulta accesible al colectivo
de personas con ceguera, sordera o sordoceguera. Centrandonos en este articulo en
el publico invidente, veamos qué barreras presenta esta experiencia y qué posibles
soluciones se podrian implementar para que esta exposicion fuera no solo inmersiva,
sino también inclusiva.

La exposicion consta de cuatro partes. El primer espacio lo ocupa una sala donde se
presenta la biografia del pintor estructurada mediante una cronologia de los afios y
décadas mas sobresalientes de su vida y obra, acompanada de fotografias que ilustran
los momentos mas sefalados de esas fechas. Dicho espacio carece de una version
en audio de los textos o imagenes, lo cual seria muy facilmente solucionable creando
una audioguia o un cédigo QR que se pudiera escanear y ofreciera en formato sonoro
los textos. El Unico QR que hay en la exposicién simplemente remite a la pagina web
de la misma, pero no ofrece audios de los textos ni audiodescripcion de las imagenes.

A continuacién, se encuentran dos grandes salas con paneles que proyectan imagenes
de los cuadros mas significativos de Sorolla, en los que los protagonistas de sus pin-
turas adquieren movimiento y danzan por playas y jardines inundados de luz y color.
Es aqui donde el visitante se ve rodeado por el sol mediterraneo de la Malvarrosa, por
las flores de los soberbios jardines de Sorolla, por las inigualables visiones de Espafia...
Asimismo, se proyectan fragmentos de las cartas que el pintor enviaba a su esposa
Clotilde y recortes de periédicos de la época anunciando las diversas exposiciones y
aclamando el éxito de su obra en Paris, Londres, Nueva York. Todas estas imagenes
van sucediéndose al compas de una banda sonora, compuesta especialmente por

2 La Presidenta de Patrimonio Nacional, Ana de la Cueva Fernandez, en el video promocional de la exposicion (https://
www.youtube.com/watch?v=UHQLBC4pnyw) dice lo siguiente: «Vemos la combinacidn del arte clasico y del futuro, y
yo creo que esto es un privilegio, el poder hasta tocar, sentir e incluso casi oler lo que estarian viendo cuando se pin-
taba». Efectivamente, eso seria lo ideal, solo que, en esta exposicion, no se ofrece esa posibilidad de tocar ni de oler.
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Light Art para esta exposicién, y que va marcando cambios de ritmo dependiendo
del momento de crecimiento personal o artistico del valenciano. De esta forma, el
publico se siente sumergido en un magistral despliegue audiovisual que lo transporta
efectivamente a otra época y le hace conectar con el genio del artista.

Esta segunda parte es el corazdon de la exposicion. No obstante, estas salas «senso-
riales» de paneles con mudsica e imagenes en movimiento solo ofrecen sensaciones
visuales y musicales, pero ninguna posibilidad de descripcion auditiva de las imagenes
0 de un audio de las lineas de las cartas a Clotilde (o incluso disponer de esas cartas
en braille). Como veremos mas adelante, existen formas de transmitir la esencia de
la exposicién a través de sensaciones tactiles y olfativas para que la persona con
ceguera pueda sentir algun tipo de inmersion sensorial.

La tercera parte la componen 24 obras de Sorolla pertenecientes, en su mayoria,
a colecciones privadas que nunca o casi nunca se han expuesto al publico, lo cual
aporta un elemento real y Unico que sin duda enriquece la experiencia. De nuevo,
sin embargo, no se ofrece AD ninguna de esas pinturas. Habria sido muy acertado
ofrecer audiodescripciones de esos cuadros utilizando las 24 bellisimas descripcio-
nes que se encuentran en el catalogo de la exposicién (Luca de Tena y Pons-Sorolla,
2023). En ellas, se emplea un lenguaje muy poético lleno de metaforas, como, por
ejemplo, cuando se citan las palabras del mismo Sorolla al referirse al color de
las aguas del cabo San Antonio como «una esmeralda colosal» (p. 46), o cuando
las comisarias de la exposicion aluden a la luz del cuadro La nifia curiosa como
«contraluces y atmoésferas saturadas de sol» (p. 59; el énfasis es mio). La metafora
ha sido propuesta como recurso creativo para audiodescribir obras en museos de
arte (Luque y Soler, 2020; Garcia Vizcaino, en prensa), y resulta una herramienta
de accesibilidad muy efectiva para potenciar la conexion emocional y artistica del
visitante con la pieza artistica mas alla de la mera transmision objetiva de elementos
visuales de la obra.

Por dltimo, el visitante accede a una sala de realidad virtual donde, por medio de unas
gafas, puede ver acercarse imagenes de los cuadros de Sorolla y puede ver objetos
de esas pinturas y del estudio del artista flotando en el aire y creando la ilusion de
que se pueden atrapar con la mano. Una vez mas, esta experiencia solo es accesible
a personas videntes. Hace afios que la realidad virtual (RV) ofrece posibilidades para
hacer estas experiencias accesibles a personas con ceguera. Por citar solo un ejemplo
de como una persona invidente puede disfrutar de una experiencia de RV, se podrian
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utilizar guantes especiales de reaccion haptica (en vez de las gafas o el casco) para
que la persona con ceguera pueda palpar en el aire la recreaciéon en tres dimensiones
a través de un completo sistema de sensores repartidos en el interior del guante
(https://www.redbull.com/es-es/tecnologia-realidad-virtual-invidentes). Las personas
con ceguera que han experimentado este tipo de avance en la RV afirman que solo
asi es como pueden ver la belleza del arte (https://www.youtube.com/watch?v=
QRNG64EBV5c0).

3. Haciendo lo inmersivo inclusivo

Como se ha apuntado anteriormente, el tacto supone una herramienta esencial para
las personas con ceguera, quienes, a menudo, utilizan la metafora de que «sus manos
son sus 0jos» para ilustrar la importancia de este sentido en su percepcion del mundo
que les rodea. Es por eso que, a continuacion, se presentan algunos de los posibles
recursos que se podrian utilizar (para esta o para futuras exposiciones) en las dos
salas sensoriales de paneles audiovisuales que conforman el nucleo de la exposicién.

3.1. La luz a través del tacto: la luz como temperaturas

El tema central de la exposicion de Sorolla es la luz, algo que parece paraddjico, a
primera vista (y nunca mejor dicho), que pueda ser transmitido con un sentido que no
sea el de nuestra vision. Pues bien, no exactamente. En realidad, la luz es energia que
se transmite por medio de ondas electromagnéticas que nuestro cerebro interpreta.
¢Es posible transmitir esa energia por otro sentido que no sea la vista? Los paneles
podrian ser tactiles y olfativos radiando distintas temperaturas y vibraciones segun la
intensidad de la luz en esos cuadros y desprendiendo diferentes olores y fragancias,?®
segun la imagen que se proyecte.

En este sentido, en el mismo catalogo de la exposicion se alude a estas palabras de
Juan Ramon Jiménez que reflejan este sentir:

3 Aunque el enfoque del presente articulo es el tacto, si quiero apuntar que el generar experiencias olfativas ya
ha sido implementado por el Museo del Prado en varias ocasiones utilizando la tecnologia AirParfum (https://www.
museodelprado.es/actualidad/noticia/el-museo-nacional-del-prado-propone-una-nueva/84773c32-d8ed-30a0-f80a-
5b058945d373). En el caso de Sorolla, el olor a mar y a sal del Mediterraneo, el incienso de la Semana Santa de La
vision de Espafia, el perfume que desprende el parterre de alhelies rosados de Alhelies del jardin de la Casa Sorolla o
la fragancia de las acacias rosas del primer jardin de la Casa Sorolla son esencias que podrian aumentar la experiencia
multisensorial del visitante.
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He llegado al estudio donde el pintor de Valencia guarda su tesoro de sol, arrancado a
la tierra, y el rumor y la frescura azul y verde del mar; toda esa fiesta de naturaleza
serena y honrada, que a mi me hace enmudecer y a veces sonreir. Cuando se entra en
el estudio de Joaquin Sorolla, parece que se sale a la playa y al cielo; no es una puerta
que se cierra tras nosotros; es una puerta que se abre al mediodia. (Jiménez, 1904;
citado en Luca de Tena y Pons-Sorolla, 2023, p. 17).

Igualmente, Ramon Pérez de Ayala recordaba al pintor, ya fallecido, asi: «El pincel de
Sorolla era un haz de hebras solares que no iba dejando materia opaca sobre el lienzo,
sino radiaciones puras» (Pérez de Ayala, 1923, citado en Luca de Tena y Pons-Sorolla,
2023, p. 18).

Por tanto, abrir una puerta a las sensaciones de sus cuadros es a lo que se deberia
aspirar al crear una experiencia realmente sensorial e inmersiva: transferir esa fres-
cura del mar mediante, por ejemplo, una seccién de ese panel a bajas temperaturas o
comunicar ese calor profundo del sol mediterraneo con secciones a altas temperaturas
0 que emitan calor con alguna tecnologia de infrarrojos. En este sentido, el artista
norteamericano Thomas Jefferson Kitts usa la siguiente analogia cuando habla del
efecto de la luz de los cuadros de Sorolla en las personas que los contemplan: «His
paintings create such a feeling of sunlight that viewers may find themselves squinting
when they look at his work as if the bright sun were in their eyes» [«Los cuadros
de Sorolla producen tal sensacion de luminosidad que casi tienes que entornar los
ojos cuando los contemplas, como si la brillante luz del sol te cegara»] (https://www.
youtube.com/watch?v=aiodcgCE-GA). Y asi, esa sensacion térmica de calor no solo
se podria sentir al tocar el panel en cuestidn, sino que se podria proyectar sobre
las caras de los espectadores de forma agradable y segura, que, de esa manera,
verdaderamente se sentirian inmersos en la luz del sol de nuestro querido Joaquin.

3.2. Laluz a través del tacto: la luz como texturas

Después de reflexionar sobre como el tema central de esta exposicién (la luz) se po-
dria transmitir a alguien con ceguera, llego a la conclusion de que lo importante aqui
es preguntarse qué significa la luz en los cuadros de Sorolla y por qué este manejo de
la luz lo ha hecho mundialmente famoso. La respuesta radica en las emociones que
sus cuadros producen.

Los cuadros de Sorolla, mas alla de la magistral técnica del pintor valenciano para
captar la luz en todos los momentos del dia, cautivan al espectador por las sensacio-
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nes y los sentimientos que esa luz evoca: tranquilidad al contemplar sus cuadros de
jardines, paz en Clotilde en la cala de San Vicente, alegria en esos nifios corriendo
por la playa, fuerza y bravura en los bueyes que ayudan a sacar las barcas, relajacion
en sus cuadros de las siestas. Asi pues, la clave deberia estar en saber recrear esas
sensaciones por medio de otros sentidos que no incluyan el de la vista. La musica
ciertamente es un recurso muy potente y Light Art consigue comunicar esas emaocio-
nes con los cambios de ritmo, melodias alegres, tristes y dindmicas que se escuchan
segun las imagenes de los paneles, pero ¢(como se pueden incluir otros sentidos,
ademas del oido, para que la experiencia sea realmente inmersiva?

La respuesta esta en el tacto. Es por esta razon que, en la seccion anterior, se han
indicado posibilidades de experimentar con distintas temperaturas para generar sen-
saciones de calor, de sol, de luz. Ahora propongo la posibilidad afiadida de recrear esas
sensaciones de paz, de tranquilidad, de relajacién y de fuerza con distintas texturas. Si
pudiéramos tocar la relajacidon que producen los cuadros de las siestas, écdmo se sen-
tiria ese efecto de relajacion? ése sentiria como seda? éo quizd como terciopelo, que,
ademas de suavidad, aporta calidez? ¢Y si, ademas, se pudieran incorporar sensores
de infrarrojos para que, al tocar ciertas partes de esa superficie, se transmitieran la
calidez y el calor que la luz de Sorolla aporta a ese cuadro?

En el catalogo mismo de la exposicion, al describir el efecto de la espectacular luz
que inunda La llegada de las barcas, encontramos lo siguiente: «Y, en efecto, es
nuevamente la hora en la que el sol, aun muy bajo, ilumina la superficie del agua con
rayos casi horizontales, convirtiéndola en un inmenso raso plateado» (Luca de Tena
y Pons-Sorolla, 2023, p. 56; mi énfasis). La luz como raso. Maravillosa sinestesia
para transferir lo que se percibe por la vista a otro sentido: el del tacto.

Y es que los distintos tipos de telas nos abren un mundo infinito de sensaciones tac-
tiles con las que jugar y con las que recrear las emociones que los cuadros de Sorolla
infunden en el espectador: seda, ante, terciopelo, lino, algodén, organza, tul, lana,
pana, rayon, gasa, franela, satén, batista... El mundo del textil puede funcionar como
un recurso creativo no tanto para reproducir en relieve las formas de los elementos de
un cuadro (herramienta que se usa mucho en museos de arte con personas inviden-
tes),* que también puede ser Util, sino, sobre todo, para despertar ciertas sensaciones

4 El Museo del Prado ha ofrecido en varias ocasiones su exposicion Hoy toca el Prado, con seis reproducciones tactiles
de cuadros famosos como La fragua de Vulcano de Veldzquez o El quitasol de Goya (https://www.museodelprado.es/
actualidad/exposicion/hoy-toca-el-prado/29c8c453-ac66-4102-88bd-e6e1d5036ffa).
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y sentimientos en las personas que tocan esos materiales. Esta es la diferencia entre
lo que se denomina tacto discriminatorio y tacto afectivo (McGlone et al., 2014) y la
relevancia de tocar para distinguir formas o tocar para experimentar emociones y
placer estético (d'Evie y Kleege, 2018; Kleege, 2021).

Seria relativamente facil ofrecer a las personas con ceguera reproducciones de los
cuadros de Sorolla en relieve para que tocaran e identificaran la forma de la barca,
la fuente del jardin, el vestido de Clotilde moviéndose por la brisa del mar. Y aldn
mas, se podrian utilizar materiales similares a lo representado en el cuadro para
distinguir esos elementos. Por ejemplo, en el Cabo de San Antonio de Javea se
podria utilizar una textura rugosa de corcho, de madera o incluso de piedra para
la montafa y, por ejemplo, resina acrilica o cristal para hacer el efecto de agua en
el mar. Esta técnica esta bien para reconocer los contornos, pero la experiencia
artistica de Sorolla no se debe reducir a una experiencia meramente cognitiva de
reconocimiento de formas. La obra de Sorolla emite una fuerza especial por la
explosion de emociones que la luz y los colores suscitan a quien la observa. Y esto
es lo que se debe transmitir.

El mismo Sorolla escribié a su esposa en 1896 lo siguiente: «[...] es el sitio que soné
siempre, mar y montafa [...] el Cabo de San Antonio es otra maravilla; un monu-
mento de color rojizo enorme, inmenso, y un color en las aguas de una limpieza
y un verde brillante, puro, una esmeralda colosal». ;CoOmo se podrian comunicar
esas emociones que el artista siente y traslada en esos rojos de las rocas y en esos
verdes y azules de las aguas? Una posibilidad podria ser combinar texturas con tem-
peraturas. Incluso se podria jugar con distintos métodos de entrelazado en tejidos
de punto (Medina, 2020). Por ejemplo, en la trama, las mallas de hilos se disponen
en direccién horizontal, mientras que en el método por urdimbre se entrecruzan las
mallas en vertical y diagonal. En este sentido, la llamada ingenieria afectiva (Kansei
engineering)® estudia precisamente las emociones que ciertas texturas evocan con
el objetivo de mejorar el consumo de ciertos productos y servicios. La tesis doctoral
de Teresa Dezcallar Saez (2012), sobre las relaciones entre procesos mentales y el
sentido haptico, profundiza en el tema de las emociones a través de las texturas
y presenta algunos avances en este campo realizados por diversas universidades
dentro y fuera de Espania.

5 Kansei, en japonés, hace referencia a la idea de sentir una situacién o un objeto y construir una respuesta emocional
individual a partir de esa sensacion.
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4. Conclusion

Lo que se ha pretendido exponer con este articulo es que lo inmersivo no tiene por
qué estar refido con lo inclusivo, sino que ambos se deben complementar para crear
algo realmente digno de ser disfrutado y apreciado por todos, sin distincién. Gracias
a los avances tecnoldgicos de hoy, la inteligencia artificial y la labor de tantos grupos
de investigacion de multiples universidades, existe un gran nimero de posibilidades
de ofrecer al publico una exposicion donde se ponga de manifiesto que la vista no es
la Unica (ni la mas importante) forma que tenemos de apreciar el arte, sino solamente
una forma mas entre muchas otras opciones.

Lo mas gratificante de una propuesta de estas caracteristicas es que, al ofrecer una
experiencia verdaderamente multisensorial, se ofrece algo para cada tipo de audiencia
independientemente de sus capacidades sensoriales. Esa es la gran diferencia entre acce-
sibilidad e inclusion. Asi, al utilizar recursos como la AD y el tacto —que, tradicionalmente,
solo se ofrecen a las personas con ceguera— para enriquecer la experiencia artistica
también del publico vidente, se estaria rompiendo con la segregacion a la que se somete
constantemente (de forma no intencional) al colectivo con discapacidad, al tener este que
reclamar un servicio accesible para disfrutar de una exposicién ya que no existe un disefio
universal para todos. Por eso, este enfoque multisensorial de los museos de arte eleva
la nocion de acceso a la de verdadera inclusidn, en el que la accesibilidad es algo mas
que una lista de adaptaciones y se convierte en una herramienta creativa que mejora la
experiencia artistica de todos los visitantes al producir una percepcién mas significativa
de la obra de arte tanto desde un punto de vista cognitivo como afectivo.

Por dltimo, desde la perspectiva de los responsables de experiencias inmersivas de
este tipo, el concebir una exposicion verdaderamente multisensorial supone un reto
fascinante en el plano creativo y tecnolégico cuyo resultado deja de ser accesibilidad
para convertirse en una contribucion artistica en si misma. Y esto aflade otra capa
mas de significado al conjunto de la experiencia artistica que hace que sea no solo
interactiva, sino también transformadora (Romero-Fresco, 2023).
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Cronicas

SightCity 2023

SightCity 2023

Kap Europe Center, Francfort (Alemania), 10-12 de mayo de 2023

P. Benito Sanchez!

SightCity? es una de las ferias internacionales mas importantes sobre ayudas y servi-
cios para personas con ceguera y con baja vision.

Cada afo, durante tres dias del mes de mayo, las firmas mas relevantes del sector
se rednen para mostrar a particulares y a profesionales sus ideas mas innovadoras,
asi como su transformacion en ingeniosas soluciones tecnologicas para satisfacer las
necesidades de las personas con deficiencia visual.

Figura 1. Entrada a SightCity 2023 en el Kap Europe Center de Francfort

1 Asistieron al evento en represenatcion de la ONCE, José Maria Ortiz Silva (responsable del Departamento de Consul-
toria e Innovacion del Centro de Tiflotecnologia e Innovacidn) y Pedro Benito Sanchez (Instructor de Tiflotecnologia y
Braille del Area de Asesoria Tiflotécnica del Departamento de Consultoria e Innovacién del Centro de Tiflotecnologia
e Innovacién). También asisti6 Clara Sanjuan Serrano (secretaria de la Direccion Ejecutiva de Autonomia Personal,
Tecnologia y Accesibilidad) como apoyo en tareas organizativas y de traduccion.

2 En la pagina web de SightCity, https://sightcity.net/, se encuentra informacion detallada sobre el desarrollo de la
feria (en inglés y aleman) en sus distintas ediciones.
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La edicion de 2023 se desarrollé en el Kap Europe Center de Francfort durante los
dias 10, 11 y 12 de mayo, y llegé repleta de novedades, tanto en el plano organizativo
como en sus contenidos, siendo precisamente el espacio de celebracion uno de los
cambios mas destacados y con mejor aceptacion entre expositores y visitantes.

Simultaneamente, se celebraron diferentes presentaciones y conferencias que posibi-
litaron a los asistentes conocer de primera mano las ultimas innovaciones tecnologicas
para la inclusion de personas con discapacidad visual.

1. Proposito y breve historia de la feria

SightCity nacié en 2003, a raiz del acuerdo de colaboracion de varios fabricantes
de productos de asistencia y de apoyo con el fin de dar a conocer los avances mas
significativos en materia de tecnologia y servicios a las mas de 500000 personas con
baja vision y 150000 personas ciegas que, aproximadamente, residen en Alemania.

Desde el inicio, mas de 20 paises han estado representados cada afio en la exposicion,
con una asistencia media que supera los 4000 visitantes por edicion.

Ademas de la exposicion, SightCity Forum ofrece un variado programa de conferencias
de diferentes expositores que versan sobre diferentes temas: ayudas clasicas para la
movilidad, soluciones de alta tecnologia, ayudas para la vida diaria y servicios en linea
especificos para personas con ceguera y con deficiencias visuales.

Desde la primera edicion de 2003 y hasta la de 2019, el evento se venia celebran-
do en las instalaciones del Hotel Sheraton, ubicado en el complejo aeroportuario
de Francfort, circunstancia que facilitaba la asistencia a expositores y visitantes
procedentes de diferentes paises al tratarse de un punto clave en el transporte
internacional.

A partir de la ediciéon de 2020, se decidi6 cambiar su localizacion al Kap Europe
Center, un palacio de congresos situado en el centro neuralgico de la ciudad de
Francfort en un entorno urbano rodeado de servicios, dotado de una excelente red
de transporte publico, una desarrollada infraestructura para el transporte privado y
las condiciones ideales para llevar a cabo eventos de estas caracteristicas, incluidas
las de accesibilidad.
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Sin embargo, la aparicion por sorpresa de la pandemia mundial causada por la co-
vid-19 provoco la suspension de SightCity 2020 con muy pocas semanas de antela-
cion, ya que, por aquellas fechas, y como primera medida de choque para paliar sus
efectos adversos, las autoridades adoptaron la decisién de prohibir el libre transito
de personas.

Las ediciones de 2021 y 2022 fueron organizadas virtualmente en la pagina web
de la feria, donde se habilité un espacio para la apertura de estands en los
que las diferentes firmas exponian sus productos y servicios. Durante el horario
de exposicién, los visitantes podian contactar directamente con los expositores
mediante chat, llamada o videollamada para exponer sus dudas y formular sus
consultas.

También se programaron presentaciones y conferencias en streaming, a las que
se asistia mediante inscripcion previa, de forma analoga a las celebradas en las
ediciones presenciales.

No obstante, y aunque la modalidad de visita virtual implementada en estas oca-
siones supuso una alternativa innovadora que ayudd a superar las restricciones
derivadas de la crisis de la covid-19 y que, ademas, cumplié sobradamente con los
objetivos propuestos, no tuvo el mismo impacto que la modalidad presencial, debido
a la imposibilidad de tocar los productos expuestos, ya que este es el principal
propdsito de las personas que asisten a este tipo de muestras para poder conocer
con precision todos los detalles que los conforman.

2. Desarrollo de la feria

2.1. Exposicion

Las instalaciones del Kap Europe Center de Francfort abrieron sus puertas los dias 10
y 11 de mayo de 2023 en horario de 10.00 a 18.00 horas, asi como el dia 12 de mayo
entre las 10.00 y las 16.00 horas.

Un total de 104 expositores ocuparon una gran parte de las cuatro plantas del edificio,

donde se instalaron para mostrar gran diversidad de productos y servicios que la
organizacion estructuré teméaticamente de la forma siguiente:
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e Ayudas para personas ciegas:
 Ayudas para la vida diaria.
= Impresoras y maquinas de escribir braille.
= Lineas braille, anotadores y displays graficos.
e Gafas electronicas y sistemas de asistencia moviles.
= Herramientas para el puesto de trabajo y para la formacion.
< Navegacion, orientacion, bastones, objetos para perro guia y accesorios.
- Software.
e Comunicacion de personas con sordoceguera.
« Dispositivos de lectura.
e Ayudas para personas con baja vision:
* Ayudas para la vida diaria.
e lluminacion.
e Sistemas de lectura CCTV (fijos).
e Sistemas de lectura CCTV (portables).
e Gafas electrdnicas y sistemas de asistencia moviles.
= Magnificadores electronicos.
= Herramientas para el puesto de trabajo y para la formacion.
« Ayudas Opticas.
- Software.
e Servicios / Organizaciones:
e Educacion e instruccion.
< Ocio, aficiones, viajes.
e Asociaciones, instituciones, organizaciones, clubes.

Muchos de los expositores mostraron simultaneamente ayudas de distintas categorias,
tanto para personas ciegas como para personas con baja vision, coincidiendo con los
diversos perfiles para los que prevén sus productos y sus servicios.

Entre los productos examinados, debido a sus caracteristicas innovadoras, destacan
los siguientes:

e Orbit Speak (Orbit Research).® Es un anotador parlante con sintesis de voz de alta
calidad, ligero y de reducido tamafio, que compagina las funciones habituales con
otras mas avanzadas y hacen posible su conexién a otros dispositivos, navegar por

3 https://www.orbitresearch.com/product/orbit-speak/.

Benito Sanchez, P. (2023). SightCity 2023. RED Visual: Revista Especializada en Discapacidad Visual, 82,125-132.
https://doi.org/10.53094/ZVZ07205.

128



* RED Visual: Revista Especializada en Discapacidad Visual -
-N.° 82 - Diciembre 2023 - ISSN 2660-4485 -

Internet, leer el correo electrénico y controlar el ordenador o el smartphone. Es
compatible con los lectores de pantalla mas populares de Windows, MacOS, iOS,
Android, Fire OS, ChromeOS y Linux.

e Activator (Help Tech).* Es una plataforma de trabajo para iPhone que consta de una
linea braille de 40 caracteres y un teclado gwerty/braille convertible. La conexion
para controlar el smartphone se realiza a través del SmartDock® y se gestiona a
traveés de la aplicacion. Si Activator esta conectado a la corriente, el iPhone se carga
mientras se encuentra acoplado al SmartDock. Si no lo esta, Activator cuenta con
autonomia para mas de 30 horas después de una carga completa.

e SmartVision 3 (Kapsys).® Es un smartphone con sistema operativo Android que
dispone de un teclado fisico con teclas bien diferenciadas y con las que es posible
operar en cualquier situacion junto con el lector de pantalla TalkBack integrado.
También es posible combinar esta funcionalidad con la que ofrece la propia pantalla,
ya que conserva sus propiedades tactiles. Su ergondmico disefio lo hace ideal para
las personas de mayor edad o para aquellas que tienen dificultades en el manejo
de las pantallas tactiles. Todas las aplicaciones que utiliza el SmartVision 3 son las
normales para Android y se pueden obtener a través de Google Play.

También se tuvo la oportunidad de probar algunas soluciones para orientacion y mo-
vilidad y otras tecnologias pensadas para mejorar las condiciones de accesibilidad de
las personas con discapacidad visual a diferentes entornos, entre los que destacan los
sistemas de navegacidén Rango, de la firma francesa GoSense y la propuesta de RTB, que
esta basada en la aplicacion para iOS y Android LOC.id. Del mismo modo, resultd muy
interesante el método de pavimentacion tactil T-Walk, de la compafia italiana JKJ, cuyo
disefio cumple los estandares de la normativa espafiola de sefalizacion y admite la in-
clusién de balizas para localizacion de puntos de interés, obstaculos o encaminamientos.

2.2. SightCity Forum

Durante la celebracion de la feria, diversos expositores intervinieron en una serie de
conferencias y presentaciones mediante las que se expusieron diferentes cuestiones
relacionadas con la salud, la educacién o la atencion a personas con deficiencia visual,

4 https://www.helptech.eu/braille-displays-activator.
5 Docking Station o replicador de puertos que convierte un dispositivo portatil en un equipo de sobremesa.
6 https://www.kapsys.com/en/produit/smartphones-smartvision-3/.
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se detallaron las caracteristicas de los servicios que prestan o realizaron demostracio-
nes para trabajar de forma idénea con sus productos y dispositivos, segun los casos.

Algunas de las intervenciones se hicieron en forma de taller practico, donde se abor-
daban diferentes situaciones que podian plantear dificultades en el uso de algunos
productos. Entre ellas, cabe destacar las dedicadas al uso del lector de pantallas JAWS
en Internet y en el Calendario de Outlook, manejo del reproductor de audiolibros
Victor Reader o aplicaciones de gafas inteligentes de las firmas Orcam y Envision.

Todas las actividades celebradas en el SightCity Forum se desarrollaron de forma
paralela a la exposicidon y no requerian inscripcidon previa. El idioma utilizado en las
ponencias fue, de forma predominante, el aleman y, en algunos casos, el inglés, segun
la procedencia de los intervinientes.

2.3. Actividad paralela

Ademas, durante el desarrollo de la feria, se pudieron mantener encuentros y reu-
niones con diferentes compafias a fin de intercambiar impresiones sobre algunos de
sus productos, resolver dudas de caracter técnico o comentar diversos aspectos de la
colaboraciéon existente o de la que pueda llevarse a cabo en el futuro.

Entre las reuniones mantenidas por parte de los representantes de la ONCE, conviene
destacar las que se mantuvieron con las siguientes empresas:

= HumanWare. Esta compafiia de origen canadiense es uno de los principales provee-
dores de tecnologia para personas con ceguera y baja vision en Espafia, y mantiene
una intensa linea de trabajo con la ONCE desde hace ya varios afos. En esta ocasion,
presentaron The Monarch, una tableta grafica que cuenta con un panel formado por
10 lineas de 32 celdas Braille de 8 puntos (2560 puntos en total), y cuya finalidad
es realizar representaciones graficas y lectura de textos. Para su manejo, dispone
de teclado braille con varias teclas de funciéon. Un software especifico gestiona su
funcionamiento e incluye opciones de zoom para obtener mayor detalle de la zona
elegida. El proyecto aun no esta concluido y se esta desarrollando sobre el disefio de
la tableta DotPad de la firma surcoreana Dot Incorporation.

e BlindShell. Sus teléfonos moviles Classic Lite y Classic 2 son dispositivos de sencillo
manejo perfectamente adaptados a personas con discapacidad visual sin tener
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gue renunciar a las prestaciones que ofrece un smartphone de ultima generacion.
A peticidon de técnicos y usuarios, se aprovecho la ocasion para trasladar algunas
sugerencias para la mejora de estos productos.

También se produjeron algunos encuentros de caracter mas informal, en los que se
intercambiaron informaciones, comentarios y propuestas o, simplemente, saludos y
buenos deseos para el desarrollo de la feria, especialmente con aquellas firmas con las
gue se mantiene contacto habitual y, por lo tanto, no habia temas pendientes de tratar.

3. Conclusiones

Sight City regres6 a su formato presencial tras la pandemia mundial provocada por la
covid-19 en un nuevo emplazamiento situado en el centro de la ciudad de Francfort, el
Kap Europe Center, que es un centro de exposiciones y congresos con las caracteristicas
idéneas para la celebracidon de este tipo de eventos. Ahora es mas sencillo planificar la
visita ordenada de toda la exposicién para no perder ningun detalle de la muestra.

Hay que destacar que una gran parte de los estands pertenecen a entidades re-
lacionadas con la salud ocular, asociaciones de afectados por diferentes patologias
visuales o compainiias prestadoras de servicios a personas con discapacidad visual,
cuya actividad no encaja con el principal propésito de nuestra visita a la feria.

También fueron varias las firmas asistentes al evento con actividad relacionada con
la orientacion y la movilidad. Se establecié contacto con algunas de ellas, e incluso se
hicieron pruebas en las soluciones que presentaron, principalmente para conocer la
tecnologia o los elementos innovadores que utilizaron. De las pruebas realizadas en
este capitulo se informd detalladamente a la Direccion de Autonomia Personal de la
ONCE para traslado al personal técnico del area.

Durante esta edicion, muchos de los productos mostrados ya formaban parte del
mercado especializado y presentaban como Unica novedad algunas actualizaciones en
sus principales componentes para ofrecer, entre otras ventajas, una sustancial mejora
de sus prestaciones y de la experiencia de sus usuarios.

Puntualmente, también se pudieron ver algunos prototipos de dispositivos que habian
incorporado el uso de la Inteligencia Artificial (1A), pero funcionalmente limitados por
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su escaso nivel de desarrollo. Precisamente, por el amplio camino que ain queda por
recorrer en el uso de esta tecnologia emergente, es previsible que se vaya incorpo-
rando de forma paulatina a un gran abanico de ayudas técnicas, para lo que habra que
prestar atencién a su evoluciéon en el futuro mas inmediato.

Por ultimo, cabe destacar la buena organizacion general de la feria, si bien se consi-
dera que se podria mejorar la dotacién de espacios donde llevar a cabo reuniones y
encuentros que requieran cierto nivel de privacidad, motivo por el cual, algunos de los
gue se celebraron, tuvieron lugar en dependencias ajenas al Kap Europe Center.

Pedro Benito Sanchez. Instructor de Tiflotecnologia y Braille. Centro de Tiflotecnologia e
Innovacién de la ONCE (CTD. Camino de Hormigueras, 172; 28031 Madrid (Espana). Correo
electrénico: pbs@once.es.
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18.2 Conferencia Mundial de la DbI:
«Conexiones globales. El futuro en nuestras manos»

DblI 18" International World Conference:
«Global connections. The future in our hands»

Ottawa (Canada), 22-28 de julio de 2023

R. Alba Martin'

La 18.2 Conferencia Mundial de la Deafblind International (DbI) se celebré en Ottawa
(Ontario, Canada) del 22 al 28 de julio de 2023? y fue organizada por la entidad
anfitriona, The Deafblind Network of Ontario (DBNO), tal y como le fue encomendado
por la Dbl hace cuatro afios.

La conferencia tuvo lugar en el Shaw Centre, un espacio de convenciones ubicado en
el centro de Ottawa y reconocido a nivel internacional como uno de los lugares mas
accesibles.

Figura 1. Logo de la conferencia

1 En esta conferencia ha participado, en representacién de la ONCE, Raquel Alba Martin (jefa de la Unidad Técnica de
Sordoceguera de la ONCE).

2 La web de la Conferencia Mundial es https://canplan.swoogo.com/dbi2023/2680070.

Alba Martin, R. (2023). 18.2 Conferencia Mundial de la DbI: «Conexiones globales. El futuro en nuestras manos».
RED Visual: Revista Especializada en Discapacidad Visual, 82, 133-144. https://doi.org/10.53094/MOBB5249.

133



* RED Visual: Revista Especializada en Discapacidad Visual -
-N.° 82 - Diciembre 2023 - ISSN 2660-4485 -

Este encuentro mundial se celebra cada cuatro afios en distintos paises del mundo y
se alterna cada dos afios con las Conferencias Regionales, que también se organizan
cada cuatro.

El lema, en esta ocasion, «Conexiones globales. El futuro en nuestras manos» hacia
hincapié en el objetivo final de «conectarnos para actuar juntos», con el fin de lograr
un impacto positivo tanto en las personas con sordoceguera, sus familiares y profe-
sionales, asi como en la sociedad.

El programa incluy6é una extensa parte formativa de cuatro dias, ademas de las pre-
conferencias de la Red de Comunicacion y de la Red de Usher y de las reuniones de
las Redes de la Dbl, junto con un atractivo programa social. Previamente a la Confe-
rencia, como viene siendo habitual, se celebraron las reuniones de la Junta Directiva
y la Asamblea General Anual de la Dbl.

El formato de la Conferencia consistia en conferencias plenarias (un total de 9)
presentadas por profesionales expertos en cada materia y en talleres monograficos
sobre diversos temas relacionados con la sordoceguera que se desarrollaban de forma
paralela (6 talleres en cada sesion), ademas de sesiones de pdsteres y exposicion de
materiales.

Al evento acudieron mas de 600 participantes de todo el mundo, entre profesionales
del ambito de la sordoceguera, personas sordociegas, sus familiares, profesionales de
apoyo, estudiantes y expertos de otras areas afines.

1. Desarrollo de la conferencia

1.1. Acto inaugural

La conferencia se inici6é con las palabras de bienvenida de Jennifer Robbins, presidenta
del Comité Organizador de la Conferencia, y de Cathy Proll, presidenta de la DBNO, la
entidad anfitriona.

Posteriormente, tuvo lugar la ponencia magistral de apertura bajo el titulo «El futuro

en tus manos», ofrecida por Mike Lipkin, un coach estratégico canadiense que trabaja
con lideres empresariales a nivel internacional.
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Con una mezcla de humor y provocacion, presenté al publico las «cinco practicas
potenciadoras», encaminadas a multiplicar nuestra influencia e impacto positivo en
beneficio de los que nos rodean y de nosotros mismos.

La primera practica, «Conoce tu juego dentro y fuera», pretende mejorar nuestras com-
petencias y alcanzar la confianza necesaria a través de la adquisicién de conocimientos.

La segunda, «Crea una soélida resiliencia», se centra en el fortalecimiento de la capaci-
dad de recuperarse de los contratiempos, de superarse mental y fisicamente, viviendo
de forma intensa las experiencias positivas y manteniendo un espiritu equilibrado y
resolutivo.

La tercera, «Crece siendo valiente y creativo», se focaliza en el coraje como fuerza
mental que nos permite seguir adelante y en la creatividad como busqueda de ideas
significativas e innovadoras que nos hagan evolucionar.

La cuarta practica, «Comunica como un campeoén», hace hincapié en el manejo de la
comunicacion de manera clara, firme, serena y empoderada.

«Cultiva relaciones», la Ultima practica, nos hizo ver que todos somos jardineros de
relaciones que deben ser cultivadas en beneficio de ambas partes.

1.2. Sesiones plenarias

1.2.1. Regulacion de la accesibilidad y biisqueda de la inclusion: el potencial
(y limites) de la ley

La presentacion corridé a cargo de Michael Gottheil, primer comisionado de accesibili-
dad de Canad3a, que hablé de la Ley de Canada Accesible y de la Ley de Personas Es-
tadounidenses con Discapacidad, leyes que exigen que los profesionales, proveedores
de servicios y gobiernos eliminen las barreras que limitan la plena participacion de las
personas con discapacidad.

Planted ademas una reflexiéon: los lugares accesibles que creamos, éson ademas es-
pacios inclusivos? éQué mas se podria hacer para lograr un mundo verdaderamente
justo e inclusivo? Conclusion: es necesario contar con la diversidad, con la voz de cada
persona con discapacidad.
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1.2.2. Pasos a dar en respuesta al informe mundial sobre sordoceguera

La segunda sesion plenaria fue impartida por Sanja Tarczay, presidenta de la Federacion
Mundial de Sordociegos (WFDB, por sus siglas en inglés) y persona con sordoceguera
adquirida, y Mirko Baur, recién nombrado presidente de la Dbl y director de Tanne, la
Fundaciéon Suiza para Personas con Sordoceguera.

Ambos presentaron los aspectos mas destacados del Segundo informe mundial sobre
la situacion de las personas con sordoceguera elaborado por la WFDB, centrandose
en el tema de la educacion. Al igual que en el Primer informe (2018), se pone de
manifiesto que los ninos con dificultades de visidn y audicién tienen problemas para
participar en los entornos educativos y, a menudo, quedan excluidos. Los nifios con
sordoceguera tienen hasta 23 veces menos probabilidades de acceder a la escuela
gue los nifios sin discapacidad, y muchas menos probabilidades que los nifios con
otras discapacidades. Por otra parte, se detecté que la mayoria de los profesionales de
la educacién reciben poca o ninguna formacién especifica o apoyo para trabajar con
alumnos con sordoceguera.?

Por todo ello, el Consejo Internacional para la Educacion de las Personas con Discapaci-
dad Visual (Icevi, por sus siglas en inglés), la WFDB y la Dbl han lanzado recientemente
la Campafa Global de Educaciéon, bajo el lema «jDéjame entrar!», que busca ser un
llamamiento a la accion para garantizar una educacion de calidad para todos los nifios con
sordoceguera mediante el fortalecimiento de alianzas a nivel mundial, regional y nacional.*

1.2.3. El siguiente hito en la investigacion sobre sordoceguera: shacia dénde vamos?
La tercera sesion plenaria fue impartida por el Dr. Walter Wittich, profesor de la
Escuela de Optometria de la Universidad de Montreal (Canadd) y coordinador de la

Red de Investigacion de la Dbl.

Comentd que los enormes avances en el campo de la investigacidon sobre la sor-
doceguera han generado notables progresos en los ambitos de la comunicacion, la

3 Para mas informacién sobre el Segundo informe mundial sobre la situacion de personas con sordoceguera, visitar
la web https://wfdb.eu/es/wfdb-report-2022/, donde encontrara, ademas, enlaces al informe en espafiol en distintas
versiones y formatos.

4 Para mas informacién sobre la Campafia global de educacién, visitar la web de la Deafblind Internacional (DbI):
https://www.deafblindinternational.org/.
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prestacion de servicios, la tecnologia y las politicas, pero, a la vez, han puesto de
manifiesto la necesidad de mejorar el nivel de independencia y la calidad de vida de
las personas con sordoceguera.

Senald algunos temas que marcaran el campo de la investigacién en los préximos
anos: las necesidades tecnoldgicas, la salud mental, el cerebro, la interseccionalidad,
la equidad, la diversidad y la inclusion.

Con respecto al estudio que se esta llevando a cabo para crear una lista de catego-
rias dentro de la cIF (Clasificaciéon Internacional del Funcionamiento, Discapacidad y
Salud) relacionadas con la sordoceguera,® indicd que se estan asociando los datos
recopilados con los codigos del CIF para determinar los mas frecuentes relacionados
con el funcionamiento, la participacion en las actividades diarias y el entorno.

1.2.4. ;Bienvenidos a las redes de la Dbl!

En la cuarta sesion plenaria, Trees van Nunen, psicologa del Royal Kentalis (Paises
Bajos) y coordinadora de las redes de la Dbl, invitd a los lideres de las redes a que
presentaran la suya y las actividades que organizan.®

Cabe destacar, en esta ocasion, la Red de familias, presentada por primera vez en esta
conferencia y que trata de crear vinculos entre familias de personas con sordoceguera
y profesionales de todo el mundo.

1.2.5. Aplicar la experiencia a la vida, la investigacion y la educacion

Bajo este titulo, la quinta sesion plenaria fue impartida por Annmaree Watharow,
persona sordociega y becaria posdoctoral en el Centro de Investigacion y Politica
de Discapacidad de la Universidad de Sidney (Australia). En su doctorado analizé las
experiencias hospitalarias de las personas sordociegas, en las que se producian, con
frecuencia, abusos, negligencia, deshumanizacion y contactos negativos. Actualmente
investiga temas como la comunicacion tactil-haptica en el cuidado de la salud; disca-
pacidad y linguistica, y personas mayores con discapacidad sensorial dual.

5 Las listas de categorias CIF sirven como estandar internacional para describir las areas del funcionamiento y de
intervencion. Representan lo que debe medirse e informarse en una poblacién determinada. El CIF es el marco de la
OMS para medir la salud y la discapacidad tanto a nivel individual como poblacional.

6 Para mas informacion, visitar la web: https://www.deafblindinternational.org/networks/.
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1.2.6. Mi vida con sindrome de Usher

Esta sexta plenaria fue impartida por un padre y su hija sordociega: Bella, de 24 afos,
que nacié con sindrome de Usher y trabaja en un museo infantil. Mark es el fundador
de la Fundacion Decibels y de la Coalicion del Sindrome de Usher.

Sus esfuerzos por apoyar a su hija ayudaron a crear una extensa red de apoyo para la
comunidad de personas con sindrome de Usher que ahora abarca 54 paises, y que ha sido
fundamental para conectar a los investigadores del sindrome de Usher en todo el mundo.

Bella demuestra que puede vivir una vida que pocos esperan de una persona sordociega.

1.2.7. La implicacién de los padres en el cuidado, desarrollo y educacion
de sus hijos con sordoceguera

Las investigaciones que demuestran la importancia del papel de los padres en la
crianza de los hijos con discapacidad son muy escasas, y mucho mas aun las de
padres de hijos con sordoceguera.

Por ello, el Dr. Jerry G. Petroff, del Centro de Discapacidades Sensoriales y Complejas
del College of New Jersey hablé en esta séptima sesion plenaria sobre la naturaleza,
las limitaciones y las necesidades de los padres (en especial del padre) de los nifios
con sordoceguera, a partir de distintas experiencias de padres de nifios con sindrome
de CHARGE de Estados Unidos e Italia.

1.2.8. Desarrollo de la experiencia de los compaiieros de comunicacion
de las personas con sordoceguera

Esta octava sesidon plenaria fue conducida por Saskia Damen, segunda coordinadora
de la Red de Investigacion de la Dbl.

Comentd que, para conseguir unas interacciones sociales y comunicativas satisfactorias
con las personas sordociegas, tanto padres como profesionales necesitan formacion
y apoyo, de cara a convertirse en buenos comparieros de comunicacion de los nifios
y los adultos sordociegos. Recibir formacion sobre las competencias que necesitan
estos comparferos de comunicacion puede ayudarles a aliviar su estrés y a conseguir
una mayor satisfaccion en los intercambios comunicativos.
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1.2.9. El mundo virtual: una oportunidad o una amenaza para las personas
con discapacidad

En esta ultima sesidén plenaria, Tom Shakespeare, profesor de investigaciéon sobre
discapacidad en la Escuela de Higiene y Medicina Tropical de Londres explicd que,
durante la covid-19, las personas con discapacidad experimentaron el mundo online
como una oportunidad, ya que les permitié superar las barreras para la participacion,
ya fueran fisicas o de comunicacion. Sin embargo, también suponia una amenaza, ya
que fomentaba el aislamiento (fisico), lo cual suponia un paso atras en la inclusion de
las personas con discapacidad.

1.3. Sesiones paralelas

Cada sesion plenaria daba paso a un amplio programa de sesiones paralelas que
abarcaban gran cantidad de temas relacionados con la sordoceguera: educacion de
nifios, jovenes y adultos, investigacion, comunicacion y lenguaje, relaciones familiares,
tecnologia, aspectos médicos, cognicion, psicologia, defensa de los derechos o provision
de servicios, entre muchos otros.

En todos ellos se destacaba la importancia de que las personas sordociegas participen de
forma activa en las investigaciones relacionadas con este ambito para que aporten su enfo-
quey, para ello, es preciso que, previamente, la accesibilidad sea completa a nivel sensorial.

1.4. Posteres

La seccion de pdsteres se convirtid en la oportunidad con la que contaban los profesiona-
les y los centros que dan atencidén a la poblacién con sordoceguera para dar a conocer su
trabajo y los proyectos que desarrollan. A través de materiales audiovisuales (fotos, videos
y textos), se presentaban las caracteristicas de las organizaciones y/o de sus actividades
habituales o de un determinado proyecto que tuviera una especial relevancia, novedad
0 interés para los asistentes. Todo ello estaba a disposicion de los participantes en los
pasillos o lugares de encuentro durante toda la conferencia. Ademas, en los tiempos de
descanso o al finalizar la jornada, se podia pasar por los distintos puntos para recabar
informacion detallada o intercambiar puntos de vista con profesionales de dichos centros.

En esta ocasion, la tematica de los poésteres incluia aspectos relacionados con la
provision de servicios, estudios e investigaciones clinicas, campafas educativas, ex-
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periencias vividas (como las dificultades comunicativas debidas al uso de la mascarilla
durante la pandemia, la experiencia pospandémica, campamentos para personas con
sordoceguera, prejuicios asociados a la sordoceguera...), un manual de autodefensa
para personas sordociegas 0 una guia para el aprendizaje a lo largo de la vida para
jovenes, adultos y mayores en entornos inclusivos basada en el Disefio Universal para
el Aprendizaje, entre otros.

1.5. Empresas expositoras

La exposicion contd con la presencia de empresas que ofrecian productos de apoyo
dirigidos a las personas ciegas y sordociegas, entre ellas:

 4Blind Canada, que ofrece productos encaminados a facilitar la independencia y
la privacidad en la comunicaciéon de las personas ciegas y sordociegas, tanto en el
ambito laboral como en el del estudio.

= CIlUSSs de la Capitale-Nationale, que ofrece servicios de salud y cientifico-sanitarios.
= CNIB Smart Life, que ofrece tecnologias y dispositivos de apoyo accesibles.

e Certified Deafblind Intervenor Specialists (CDBIS), empresa de servicios de inter-
pretacion y mediacion.

= Leader Dogs for the Blind, que ofrece formacidon en Orientacidon y Movilidad y
formacion en el uso de perros guia.

Por otra parte, el resto de los estands estaban a cargo de centros y proyectos relacio-
nados con la sordoceguera: la Dbl, el proyecto de la Campafa Global de Educacion de
la Dbl, el Grupo Global de Investigacion sobre el desarrollo de la lista de categorias de
la CIF, el centro The Deafblind Network of Ontario y el Canadian Helen Keller Centre.

1.6. Ceremonia de clausura
El acto de clausura, como viene siendo habitual en las conferencias de la Dbl, consisti6
en una presentacion y un acto final en el que se desvela sobre qué organizacion y

pais recaera la responsabilidad de organizar la siguiente conferencia mundial dentro
de cuatro afos.
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En la presentacion titulada «Hablando con los canadienses: historias reales del cémico
mas amado de Canada», Rick Mercer, el mas divertido humorista politico de Canada,
conto historias de su juventud y de sus aflos como «tesoro» nacional, ademas de
aportar una serie de consejos sobre cOmo vivir mejor nuestra vida.

Por ultimo, el nuevo presidente de la DbI, Mirko Baur, anuncio el lugar de celebracion
de la préxima conferencia, que sera Zurich (Suiza) en 2027. Dos afios antes, en 2025,
se celebrara la Conferencia Regional, que, en esta ocasidén, tendra lugar en Nepal. La
primera Conferencia Regional fue en 2021 en Kenia.

2. Acciones sincronicas a la Conferencia
2.1. Preconferencias

Previamente a la celebraciéon de la Conferencia Mundial, tuvieron lugar dos precon-
ferencias: una de ellas organizada por la Red de Comunicacion de la Dbl y la otra
por la Red del Sindrome de Usher. El objetivo final en ambas era el aprendizaje
e intercambio de ideas, recogiendo las experiencias y los puntos de vista de las
personas sordociegas, las familias, los investigadores y los profesionales de este
ambito.

Los temas centrales que se trabajaron en la preconferencia sobre comunicacion
fueron las mejores practicas en el trabajo sobre comunicacion que se estan llevando
a cabo hoy en dia y cudles serian las mas adecuadas de cara al futuro; el desarrollo
de la comunicaciéon en la modalidad tactil; investigaciones sobre las experiencias de
las familias; transicion al lenguaje tactil, partiendo de las vivencias de las personas
con sordoceguera adquirida, y cdmo garantizar que «la voz» de las personas con
sordoceguera congénita es oida, vista y sentida.

El trabajo se desarrolld a partir de casos practicos sobre los que se debatié en peque-
fios grupos de trabajo.

Los objetivos de la preconferencia de la Red de Sindrome de Usher eran informar y
debatir sobre los nuevos avances e investigaciones meédicas, psicoldgicas y legales
sobre el sindrome de Usher, y difundirlos en revistas, periodicos y conferencias espe-
cializadas.
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2.2. Elecciones para la Junta Directiva de la Dbl

Cada cuatro afios, coincidiendo con las conferencias mundiales, la Deafblind Interna-
cional (DbI) celebra sus elecciones para la junta directiva. En esta ocasion, Mirko Baur,
director de Tanne, Fundacién Suiza para Personas con Sordoceguera, fue elegido nuevo
presidente de la Dbl, y Meredith Prain, de Deafblind Australia, y Mary Maragia (ManCom)
fueron elegidas vicepresidentas. Los demas cargos del Comité Ejecutivo, Tesoreria,
Secretaria, responsable de Gobierno, responsable de Informacion y Coordinadora de
Redes se mantienen como en el periodo anterior.

El resto de la junta directiva estd compuesto por representantes de miembros corporativos
mayores, miembros corporativos menores y lideres de las Redes. Raquel Alba (jefa de la Uni-
dad Técnica de Sordoceguera de la ONCE) fue designada, una vez mas, miembro de la junta
en representacion de la ONCE (miembro corporativo mayor) para los proximos cuatro afnos.

Como motivo de este cambio de junta, se celebraron, previamente a la conferencia, reuniones
de la junta directiva saliente y entrante para hacer una valoracion y analisis del trabajo reali-
zado en el periodo que terminaba y planificar las acciones y objetivos para el nuevo periodo.

2.3. Programa social

El programa formativo estuvo acompafado por una serie de actos sociales encami-
nados a facilitar un intercambio distendido entre los participantes y un encuentro con
viejos y nuevos amigos.

El acto de bienvenida tuvo lugar en el Museo Canadiense de Historia, joya arquitecté-
nica que contiene la mayor coleccion de interior de totems y presenta las tradiciones
y éxitos de las naciones indigenas de Canada, junto con acontecimientos, personas y
objetos que han conformado la nacién.

La ultima noche, los anfitriones agasajaron a los participantes con una cena de gala,
celebrada en el propio Shawn Centre, en la que se acostumbra a hacer entrega de los
premios de la Dbl:

e Premio a toda una vida de logros profesionales, que distingue a un profesional que

ha contribuido de manera relevante a los servicios para personas sordociegas a
nivel nacional e internacional: Marleen Janssen (Paises Bajos).
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e Premio a los servicios distinguidos a profesionales que han contribuido de manera
significativa al ambito de la sordoceguera o a la DbI a nivel internacional: Astrid
Bock, Saskia Damen, Carmen Lucia Guerrero, Karen Reyes, Jude Nicholas.

e Premio al joven lider profesional: Asako Kawahara.

3. Conclusiones

Las conferencias mundiales y regionales de la Dbl se han erigido, desde sus ini-
cios, en el punto de encuentro de profesionales, personas sordociegas, familiares y
otros agentes implicados en este ambito. Al tratarse de un colectivo minoritario v,
con frecuencia, desconocido para la sociedad, la atencidon y la provision de servicios
suelen convertirse en una tarea bastante solitaria, complicada e incomprendida. En
muchos casos, los materiales, documentos y bibliografia sobre determinados temas
son realmente escasos, Yy la investigacion reducida y con poco interés para muchos
investigadores de areas cercanas.

Por otra parte, la atencidon a la sordoceguera se encuentra en muy distintos niveles
en distintas regiones del mundo en cuanto al nimero de profesionales que se dedican
a la atencion, la cantidad de recursos, el reconocimiento oficial de esta discapacidad,
etcétera.

Asi pues, el hecho de poder contar con foros en los que aprender de la experiencia
de los colegas de otros paises, escuchar las vivencias, necesidades y dificultades de
las personas con sordoceguera y de sus familiares supone una fuente de formacion,
informacién, intercambio de opiniones, aprendizaje de lo que se esta desarrollando en
otros paises y ensenanza de lo que se estd llevando a cabo en el propio. Se comparten
inquietudes, dificultades y conocimientos. Algunas de las experiencias de paises mas
avanzados pueden servir de modelo a otros que cuentan con un escaso recorrido.
Estos encuentros sirven, ademas, para establecer proyectos compartidos, en los que
se reconoce la diversidad como un factor fundamental.

Por otra parte, las conferencias sirven como elemento de sensibilizacién, promocién y
difusion del tema de la sordoceguera en el pais en el que se estan celebrando.

En resumen, se podrian destacar varias ideas extraidas de esta conferencia:
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e El papel fundamental de la investigacion en distintos ambitos relacionados con la
sordoceguera.

e La necesidad acuciante de mejorar la educacion y el acceso a los servicios de las
personas con sordoceguera en distintas partes del mundo.

e El compromiso de la comunidad sordociega en la lucha por sus derechos y por una
sociedad mas inclusiva.

Los préximos cuatro afios, hasta la celebracion de la proxima conferencia mundial,
la nueva junta directiva de la DbI, de la que la ONCE es miembro corporativo mayor,
seguiremos trabajando conectados y actuando juntos, con el fin de lograr un impacto
positivo tanto en las personas sordociegas y su entorno como en la sociedad, con
los objetivos esenciales de conseguir el reconocimiento de la sordoceguera como
discapacidad con entidad propia y caracteristicas especificas y el acceso igualitario a
la educacion de los nifios con sordoceguera.

Raquel Alba Martin. Jefa de la Unidad Técnica de Sordoceguera. Direccién General Adjunta de
Servicios Sociales para Personas Afiliadas de la ONCE. Correo electrénico: raam@once.es.
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Cronicas

Vision 2023 - 14.% Conferencia Internacional de Baja Vision
«Rehabilitacion de la baja vision a lo largo de la vida»

Vision 2023 - 14™ International Conference on Low Vision
Rehabilitation «Low Vision Rehabilitation Across the Life Span»

Denver (Colorado, EE. UU.), 24-27 de julio de 2023

J. Fernandez-Nieto Pons, M. A. Matey Garcia'

Tras mas de dos décadas de ausencia, EE.UU. volvié a acoger la Conferencia Inter-
nacional de Baja Visidn. La ciudad anfitriona, Denver, capital del estado de Colorado,
es una metrépolis que data del viejo Oeste y tiene su origen en un pueblo minero
fundado en 1858, durante la fiebre del oro. Esta situada en el valle del rio Platte Sur en
High Plains, al este de la cordillera Front en las Montanas Rocosas, y recibe el apodo
de Mile-High City por su altitud de una milla sobre el nivel del mar. Actualmente,
cuenta con algo mas de 700000 habitantes.

La 14.2 Conferencia Internacional de Baja Visién, Vision 2023, tuvo lugar durante los
dias 24 a 27 de julio en las instalaciones del Sheraton Denver Downtown Hotel, ubica-
do junto a una calle peatonal en el centro financiero y comercial de la ciudad. El lema
elegido, «Rehabilitacion de baja vision a lo largo de la vida», hace alusion a la trascen-
dencia de considerar las problematicas y necesidades de las personas con baja vision
en todas las etapas del ciclo vital, desde la primera infancia hasta la ancianidad. Como
viene siendo habitual desde su fundacién en 1996, la ISLRR (International Society for
Low Vision Research and Rehabilitation o Sociedad Internacional para la Investigacion
y Rehabilitacidn de la Baja Vision, https://islrr.org/) ha auspiciado el evento.

1 Elena Lanero Franco, jefa del Departamento de Autonomia Personal y dos asesoras técnicas de rehabilitacion de la
Direccion de Autonomia Personal, Tecnologia y Accesibilidad, Julia Fernandez-Nieto Pons y Maria Angeles Matey Garcia,
asistieron como representantes de la ONCE.
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Los créditos de CME (Continuing Medical Education), ACVREP (Academia para la Cer-
tificacion de Educacién y Rehabilitacion de la Vision) y AOTA (American Occupational
Therapy Association), que, habitualmente, se conceden en este Congreso a los es-
tudiantes, se podian obtener con la justificacidon de la asistencia presencialmente y
algunos, requerian la entrega de una prueba de evaluacion.

El Departamento de Oftalmologia de la Universidad de Colorado (https://medschool.
cuanschutz.edu/ophthalmology) y el Centro Anchor (https://anchorcenter.org/), con la
colaboracion de Janssen Pharmaceutical (Johnson & Johnson) (http://www.eyesongenes.
com/) han sido las entidades organizadoras en esta ocasion. El Departamento de Oftal-
mologia de la Universidad de Colorado cuida la salud ocular de pacientes de toda la
regidn de las Montafias Rocosas, a la par que especializan a futuros oftalmélogos y
dirigen ensayos muy prometedores para las enfermedades del sistema visual. Cuen-
tan con un Servicio de Rehabilitacion de Baja Visidn con profesionales especializados
(oftalmodlogos, optometristas y terapeutas ocupacionales) que prestan atencidén a mas
de 800 personas al afo. La colaboracion que mantienen con técnicos externos en
orientacion y movilidad (OyM), actividades de la vida diaria (AVD) y educacion, es
clave para proporcionar a las personas con baja vision todas las competencias para
fomentar su autonomia personal. Desde 1982, el Centro Anchor ofrece servicios de
atencion temprana a nifios con discapacidad visual de 0 a 5 afios, contando con un
equipo profesional formado por maestros, logopedas, terapeutas ocupacionales, op-
tometristas y oftalmdlogos que trabajan para dotar a los mas pequefios de recursos
que les habiliten para afrontar con éxito su etapa escolar, prestando también apoyo a
sus familias. Atienden a 125 nifios cada afo, y disponen de infraestructuras disefiadas
con las mejores condiciones de iluminacion, color y contraste, asi como con texturas
y sonidos, para fomentar un desarrollo perceptivo integral.

Ceremonia de apertura

En la ceremonia de apertura, representantes de los comités Organizador y Cientifico
de Vision 2023, dieron la bienvenida a los participantes, al tiempo que hicieron un
recorrido por la historia de la Conferencia, que empez6 su andadura en el afio 1986
(Asilomar, EE.UU.). Desde entonces, este acontecimiento internacional ha viajado por
diversos paises, entre ellos Espafia (Madrid, 5.2 edicién, 1996), cuya preparacion y
patrocinio corrid a cargo de la Organizacion Nacional de Ciegos Espafioles (ONCE).
Dedicaron, asi mismo, unas palabras en memoria de David Lewerenz, profesor de
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Baja Vision de la Universidad de Colorado y miembro de la Academia Americana de
Optometria, fallecido en mayo de 2022.

La ponencia inaugural corrié a cargo de Jason Romero, cuya vida laboral y personal
se vio truncada al sufrir una pérdida grave de vision. Compartié con los asistentes su
vivencia de transformacion de la adversidad en un reto, logrando ser un atleta para-
limpico de élite que, actualmente, cuenta con 10 récords mundiales en su palmarés.
Es la Unica persona con discapacidad visual que ha atravesado EE.UU. de costa a
costa, empleando para ello 60 dias. «<Hay momentos en que el cambio genera desafios
y el desafio genera cambios», afirmé Jason en una exposicion muy emotiva.

Desarrollo de la conferencia

Vision 2023 se estructuré en sesiones plenarias y paralelas, simposios y talleres,
durante los que se presentaron un total de 103 comunicaciones y 9 paneles. Tuvieron
cabida estudios de investigacion, informes de casos y exposiciones de modelos de
servicios para personas con baja vision.

En la sala de exposiciones del hotel, se exhibieron, ademas, 65 estudios y experiencias
en formato poéster, cuyos contenidos fueron ampliados por sus autores en los horarios
fijados en el programa.

Sesiones plenarias

Las sesiones plenarias fueron conducidas por cientificos y profesores universitarios
de reconocido prestigio internacional. En sus ponencias, abordaron tematicas muy
diversas, relacionadas con la investigaciéon en el campo de la oftalmologia, la eva-
luacion funcional y los entrenamientos, sin relegar la trascendencia de los aspectos
psicosociales de la discapacidad visual.

e Gordon E. Legge, profesor emérito de la Universidad McKnight y expresidente del
Departamento de Psicologia de la Universidad de Minnesota (EE.UU.), actualmente
director del Laboratorio para la Investigacion de la Baja Visidn, diserté sobre la
Lectura con baja vision: pasado y presente. Repasé los factores que influyen en
la lectura, tarea que impone muchas dificultades para acceder a la educacion, el
empleo, la interacciéon social y el ocio. Destacé la importancia de la evaluacion
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clinica y funcional, asi como las nuevas oportunidades que estan generando los
formatos digitales para optimizar la lectura. Puso el acento en el desarrollo de las
habilidades visuales a través de los entrenamientos y defendid el uso de los dife-
rentes sistemas disponibles, en funcion de las necesidades y preferencias de cada
persona. «Ayudas oOpticas, pantallas, braille y sistemas de audio son herramientas
validas que deben alternarse para conseguir la eficiencia lectora», fue una de las
conclusiones de su charla.

Dr. Lotfi Merabet, Profesor de Oftalmologia de la Universidad de Harvard (Massa-
chusetts, EE.UU.) y codirector del Centro de Movilidad y Rehabilitacion Visual, en su
ponencia Evaluacion de la discapacidad visual asociada a lesiones cerebrales, defi-
nio la discapacidad visual cortical (CVI, por sus siglas en inglés), trastorno asociado
a lesiones de las vias visuales. Mostr6 las pruebas de evaluacion por ordenador
gue han desarrollado, que proporcionan datos sobre las fijaciones oculares, tiempo
de reaccién y comportamiento visual. Se trata de avances muy significativos, ya
que este grupo de poblacién no siempre puede colaborar con el examinador para
valorar su vision funcional.

Niya Pickett, profesora en el Departamento de Comunicacion de la Universidad
de Stamford (Connecticut, EE.UU.), comprometida activamente con la Organizacion
Nacional para el Albinismo y la Hipopigmentaciéon (NOAH, por sus siglas en inglés)
y madre de un nifio con albinismo, presenté Tu historia, tu poder. Afirmd que hay
gue vencer los estereotipos que ha sentido en primera persona por ser de etnia
negra, y manifesté que la comunicacion inclusiva y en igualdad es el camino para
empoderar a las personas albinas.

Dra. Natalia Vergara y Dra. Valeria Canto Soler, profesoras de la Facultad de
Oftalmologia en la Universidad Johns Hopkins de Baltimore (Maryland, EE.UU.) en
su conferencia Mirando hacia el futuro: la promesa de las células madre para res-
taurar la vision en pacientes con enfermedades degenerativas de la retina, dieron
a conocer los avances en la generacion de «minirretinas>» a partir de las células
madre, que pueden tener el potencial de desarrollar terapias para el tratamiento
de las enfermedades retinianas.

Dr. Kaleb Abbott y Dr. Darren Gregory, profesores del Departamento de Of-
talmologia de la Universidad de Colorado (EE.UU.), examinaron, bajo el titulo de
La prevalencia y la importancia de la enfermedad del ojo seco en la poblacion con
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baja vision, los factores ambientales de riesgo de padecer esta alteracion: edad,
sexo, etnia, zona geografica, estacionalidad, asi como el uso abusivo de lentes
de contacto y pantallas. La enfermedad del ojo seco tiene mucha incidencia en
Colorado, propiciada por su clima seco y caluroso y la intensidad de la radiaciéon
ultravioleta (UV), incrementada por la altitud.

Sesiones paralelas

Las comunicaciones versaron sobre temas tan diversos como oftalmologia, vision
funcional, ayudas 6pticas, lectura, lesiones cerebrales adquiridas, trastor-
nos de conducta y tecnologia, abarcando diferentes grupos de poblacién: nifios,
mayores, discapacidades asociadas. Son tematicas que preocupan e interesan a los
profesionales de la baja visidon y que se presentaron con un enfoque cientifico, en
algunos casos, y desde la practica profesional, en otros.

Los avances en genética estan contribuyendo a la identificacion de un gran nimero
de variantes de las enfermedades oftalmoldgicas. Continlan también los estudios
para determinar los efectos de las enfermedades retinianas en el procesamiento ce-
rebral y la integracion perceptiva. Algunas lineas de investigacion estan relacionadas
con el disefio de pruebas diagndsticas que permitiran predecir, a corto y largo plazo,
la progresion de algunas enfermedades, como la degeneracion macular asociada a la
edad (DMAE). En cuanto a los tratamientos, la estimulacion alterna transorbital repe-
titiva (rtACS, por sus siglas en inglés), terapia de estimulacion eléctrica no invasiva,
esta mostrando beneficios sobre las funciones visuales (agudeza y campo visual, sen-
sibilidad al contraste...), aunque es preciso abordar estudios de cohorte mas amplios
que evallen si estos efectos son reales y perduran en el tiempo. También se estan
desarrollando y validando pruebas de agudeza visual y sensibilidad al contraste para
su administracidon en remoto, que permitirdn seguir la progresion de ciertas enferme-
dades evitando los desplazamientos a las clinicas oftalmoldgicas.

La relaciéon entre la evaluacion clinica y la vision funcional también estuvo presente.
En 2003, Colenbrander ya apunté que debia ser una prioridad contar con herramientas
que relacionaran los resultados de los test de vision con el rendimiento en la vida coti-
diana, pero sigue siendo un reto comprender las razones por las que algunas personas
pueden compensar mejor la pérdida que otras. La inteligencia artificial y la realidad
virtual se estan erigiendo como posibles vias para el andlisis de estas materias. Se
presentaron también varios estudios que, a través del Cuestionario de Funcionamien-
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to Visual NEI-VFQ-39 del National Eye Institute (https://www.nei.nih.gov/, mostraron
correlaciones significativas entre la funcidon visual y las problematicas informadas por
los pacientes. Por su parte, las universidades de Amsterdam (Paises Bajos) y Gante
(Bélgica) estan desarrollando una herramienta para mapear el funcionamiento visual.
Su encuesta en linea (https://lowvisionresearchamsterdam.com/en/icf-core-set/),
basada en la Clasificacidon Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud
(CIF), trata de identificar los factores que influyen en la calidad de vida y describir los
aspectos mas relevantes del funcionamiento de las personas con baja vision.

Las ayudas oOpticas siguen teniendo un papel muy importante en la rehabilitacion de
la baja vision. Hay acuerdo en la relevancia que tiene para los terapeutas la compren-
sion de los conceptos tedricos del disefio de telescopios, microscopios, lupas, prismas
y filtros, asi como el aprendizaje de los procedimientos especificos para su ajuste y
entrenamiento. ElI Dr. Greene, cofundador de Ocutech (https://www.ocutech.com/)
y desarrollador puntero de telescopios bidpticos, afirmé que la prescripcién de estos
dispositivos debe incluir la gestién de las expectativas del paciente y su familia, asi
como el entrenamiento para maximizar el rendimiento y la adaptacion.

Varias presentaciones se enfocaron en la lectura de las personas con baja vision.
El estudio de Ru Wang, realizado con un rastreador ocular eye tracking, permitio
explorar los comportamientos de la mirada en dicha tarea, revelando que las personas
con baja vision utilizan patrones diferentes. Sus hallazgos pueden inspirar el disefio
y desarrollo de tecnologias especificas para la lectura. Otros trabajos estan demos-
trando que la estimulacidon de corriente continua transcraneal (TDCS, por sus siglas
en inglés), técnica neuromoduladora no invasiva, puede optimizar los movimientos
sacadicos y constituir una herramienta para mejorar la lectura cuando la pérdida de
vision es central. No obstante, en la actualidad, los entrenamientos para utilizar el
PRL (Preferred Retinal Locus, punto referente retinal) y los destinados a optimizar el
campo visual reducido siguen siendo efectivos, como sefialaron algunos expertos. Asi
mismo, se debatid sobre los argumentos que indican que una ampliacién excesiva del
tamanfo de letra no siempre es (til, y que la evaluacién para incidir sobre la iluminacién
y el contraste, siguen siendo cuestiones clave.

Los entrenamientos para la optimizacion del funcionamiento visual fueron el tema
central de muchas comunicaciones. El adiestramiento estructurado incrementa la
eficiencia en las habilidades visuales (fijacidn, localizacidn, seguimiento...), contribuye
al uso de la vision excéntrica y del campo central y mejora las habilidades para utilizar
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ayudas Opticas. Se presentaron resultados de entrenamientos con técnicas novedosas
como el biofeedback o biorretroalimentacion, como método para mejorar algunas
destrezas visuales. E-nergEYEze, tratamiento para reducir la gravedad y el impacto de
la fatiga que padecen muchas personas con baja vision, es un programa de instruccion
que el usuario puede seguir a su propio ritmo en el ordenador, tableta o teléfono.

Algunas presentaciones pusieron el foco en los aspectos psicosociales. Detectar
el impacto que tiene la pérdida de visidn, reconocer los signos de depresion, abordar
activamente cuestiones que preocupan y buscar la colaboracion de otros profesiona-
les 0 de los grupos de apoyo pueden contribuir a la mejora de la calidad de vida y a
la consecucién de la autonomia. Hablar abiertamente de todas estas cuestiones es
imprescindible y, para ello, el profesional debe mostrarse empatico, actitud que no
puede confundirse con la amabilidad.

En el area de intervencion con nifos y estudiantes, sigue existiendo una gran
preocupacion entre los especialistas por la deteccion temprana y el inicio de la in-
tervencion, aspectos cruciales para el desarrollo, la independencia y la confianza del
infante en sus posibilidades. Varias comunicaciones se centraron en la importancia
de la estimulacién visual estructurada, que deben aplicar profesionales cualificados
para que se produzca el desarrollo perceptivo y el uso del resto visual sea efectivo. A
proposito de los materiales para la estimulacion visual, los tradicionales, como la caja
de luz, siguen siendo validos, aunque se han actualizado muchos ejercicios. El juego
constituye una estrategia para construir el mundo de los nifios sin vision, dotandoles,
ademas, de capacidades para la socializacion e inclusion. No faltaron presentaciones
relacionadas con el papel de la familia, la necesidad de profesorado especializado y
la incorporacion de tecnologias de ultima generacion. Mucho se hablé también de la
deficiencia visual cerebral (CVI, por sus siglas en inglés), que requiere una interven-
cion holistica que constituya un puente entre la medicina y la educacion, para brindar
un apoyo mas completo a los nifios y a sus familias. Algunos autores se centraron en
el impacto de la discapacidad visual en los universitarios, etapa en la que el apoyo
educativo disminuye y el alumno tiene que enfrentarse a la falta de conciencia sobre
su problematica.

Respecto a la intervencion con personas mayores, los profesionales mantienen su
inquietud para lograr que estas se adapten a las nuevas tecnologias. Las conclusiones
de sus comunicaciones indican que, generalmente, requieren mas tiempo de capacita-
cién y apoyo posterior, pero siempre es posible que logren las competencias necesarias.
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La identificacién de nifios muy pequefios con sordoceguera es esencial para la inter-
vencion temprana y el apoyo familiar. Solo asi es posible optimizar la comunicacion y
sentar las bases para una orientacion y movilidad independientes.

El dafno cerebral fue otro de los temas relevantes, porque los accidentes que afectan
las vias visuales centrales se estan incrementando. La mayoria de las comunicaciones
planteaban que la atencion para optimizar la vision residual debe ser interdisciplinar y
coordinada. La figura del neuropsicélogo es cada vez mas frecuente en los programas,
porque la evaluacion de la alteracion de las funciones cognitivas (memoria, atencion,
lenguaje, etc.) es fundamental.

Es evidente que la tecnologia esta cada vez mas presente en todas las actividades vy,
I6gicamente, fue un eje transversal en muchas sesiones de la Conferencia. Se hablé
de los cédigos QR como una solucidén tecnoldgica versatil, que puede hacer la vida
mas facil a las personas con discapacidad visual. Su incorporacion puede llegar a los
entornos escolares, laborales y al hogar, siempre que se marquen tactilmente para
alertar al usuario de su presencia. Se present6 también un estudio sobre aplicaciones
moviles accesibles, que incluye un catalogo de apps que tiene como objetivo difundir
su existencia entre los usuarios y propiciar su utilizacion.

Durante la pandemia por covid-19, la telerrehabilitacion emergido como una opcion
factible que se ha ido afianzando para atender a aquellos usuarios que residen en
entornos rurales y lejanos o cuyas condiciones de salud impiden los desplazamientos.
Una de sus ventajas es la flexibilizacion de los horarios, rentabilizando ademas el
tiempo de los profesionales. Estos destacan, no obstante, el impacto negativo que
tiene la falta de relacién personal y la imposibilidad de completar la evaluacion en
el entorno fisico. La percepcién de los usuarios es bien distinta, ya que suelen en-
contrarse mas comodos y relajados en su domicilio, hecho que puede constituir un
inconveniente si la familia quiere ser participe de la atencion en linea. Por otra parte,
no todas las personas son usuarias potenciales, por las dificultades de uso de la tec-
nologia. La telerrehabilitacion puede dirigirse a diversas areas: evaluacion funcional,
entrenamientos en lectura, ayudas Opticas, orientacion y movilidad..., comproban-
dose, en la mayoria de las experiencias presentadas, que los resultados no eran
significativamente distintos de los obtenidos con la atenciéon presencial. Es preciso
capacitar a los profesionales para determinar qué cosas pueden hacerse de manera
telematica, porque la tendencia es acercarse a modelos hibridos, en los que ambas
alternativas tengan cabida.
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Muy interesante resulto el taller La experiencia de la simulacién de baja vision: lo que
realmente representa y como podemos mejorarla de la Dra. Catherine Kerr-Niermann.
De una manera muy realista, se trataron las ventajas y limitaciones de las gafas de
simulacioén de baja visidn, transmitiendo la necesidad de que el uso de este recurso
para la sensibilizacién requiere centrar la problematica concreta en la evidencia de
su capacidad visual (agudeza visual, sensibilidad al contraste, campo visual periférico
y escotomas centrales). La simulacion puede ser util en muchos ambitos: educativo,
laboral, familiar..., pero siempre debe dirigirla un especialista en baja vision, para
mostrar las capacidades y problematicas de la persona en tareas reales de la vida co-
tidiana. Los asistentes al taller confeccionaron ad hoc gafas de simulacion adaptadas
a casos reales planteados por las profesionales conductoras de la actividad.

También tuvieron cabida muchas presentaciones que abordaron otros temas relacio-
nados con la baja vision: salud mental, conduccion de vehiculos, deporte e inclusion
laboral.

En la web de Vision 2023 (https://www.vision2023denver.com/) puede consultarse el
programa completo de la Conferencia y algunas informaciones complementarias sobre
el mismo.

Empresas expositoras

Vision 2023 fue un punto de encuentro para 31 empresas y entidades que mostraron
sus productos mas novedosos y difundieron sus actividades. En los diferentes estands,
se dieron a conocer nuevos materiales para la evaluacion oftalmolégica y optométrica,
ayudas Opticas y filtros, asi como tecnologias digitales.

Los fabricantes Designs for Vision, Inc., Eschenbach Optik, Vispero y Ocutech expu-
sieron sus ultimos disefios de lentes microscopicas, telescopios bidpticos y de campo
completo, lupas Yy filtros. Cabe destacar que son productos cada vez mas estéticos y
ergondmicos, que han reducido considerablemente su peso y tamano.

Empatheyes (https://www.empatheyesvision.com/about-empatheyes) mostré su tec-
nologia de realidad virtual inmersiva para simulacion de la baja vision, que tiene como
objetivo comprender y experimentar las diferentes problematicas. Esta dirigida a pro-
fesionales como material de apoyo para cursos de capacitacion y sensibilizacion sobre

Fernandez-Nieto Pons, J., y Matey Garcfa, M. A. (2023). Vision 2023: 14.2 Conferencia Internacional de Baja
Vision «Rehabilitacion de la baja vision a lo largo de la vida». RED Visual: Revista Especializada en Discapacidad
Visual, 82, 145-156. https://doi.org/10.53094/PKFK7232.

153


https://www.vision2023denver.com/
https://www.empatheyesvision.com/about-empatheyes

* RED Visual: Revista Especializada en Discapacidad Visual -
-N.° 82 - Diciembre 2023 - ISSN 2660-4485 -

discapacidad visual. El sistema incluye un software, un simulador de realidad virtual
(gafas) y guias didacticas para su utilizacion.

También se pudieron realizar pruebas con las nuevas versiones de Orcam MyEye,
dispositivo que transmite textos y designa productos mediante un mensaje de voz,
asi como eSight, gafas que cuentan con una camara de alta definicion que capturan lo
que se mira y muestra las imagenes en tiempo real en dos pantallas OLED.

Participacion de la ONCE

Por parte de la ONCE, se presentaron los siguientes trabajos.

Normas de disefio para incrementar la legibilidad y comprension en las presenta-
ciones PowerPoint. En la comunicacion oral, se expusieron las recomendaciones
concretas que mejoran la accesibilidad en las presentaciones con diapositivas.
Estas condiciones optimizan la visualizacion de las personas con problemas graves
de visidn, que pueden hacerlo de forma mas efectiva, ya sea situandose cerca de
la pantalla, examinandola con sus productos de apoyo Opticos (telescopios...) o
siguiéndolas en su ordenador personal, tableta, movil... Los dltimos minutos de la
intervencion se destinaron a dar respuesta a las preguntas formuladas.

Sistemas de acceso a la lectura en personas con discapacidad visual. En formato
poster, se presentaron los resultados de un cuestionario cumplimentado por 1577
personas afiliadas a la ONCE. Las conclusiones del estudio indican que es habitual
el uso de mas de un dispositivo para acceder a la lectura, y que las pantallas se
estan imponiendo en las nuevas generaciones, siendo cada vez mas habitual su
utilizacién en grupos de edad mas avanzada. Un aspecto muy significativo es que
los usuarios de pantallas no acuden al servicio de rehabilitaciéon visual y, por tanto,
no estan recibiendo entrenamientos especificos para el aprovechamiento de la
vision, hecho que, sin duda, estd influyendo negativamente en el uso de esta.

Otros aspectos de interés

En el programa también tuvieron cabida algunos actos sociales, como la recepcion de
bienvenida y la cena de gala, con la asistencia de los comités Organizador y Cientifico
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de Vision 2023 al completo. El Dr. Bernhard A. Sabel, vicepresidente de la ISLRR,
director del Centro de Restauracién Visual Savir y profesor de la Universidad de Mad-
geburgo (Alemania) actué de maestro de ceremonias durante la cena, agradeciendo la
asistencia a todos los delegados inscritos a la Conferencia y el extraordinario trabajo
realizado por el Comité Organizador. Hizo una mencion especial al apoyo fundamental
de los voluntarios del Club de Leones, que estuvieron pendientes, en todo momento,
del bienestar de los participantes. Asi mismo, entregd un premio al Dr. Gregory L.
Goodrich, profesor emérito conocido por sus investigaciones sobre neuropsicologia
y percepcion visual, quien hizo una muy interesante cronologia de la baja vision al
tiempo que recordd su tenacidad para incluir el término «rehabilitacion» en la deno-
minacion de la ISLRR.

Durante estos actos, tuvimos la oportunidad de saludar afectuosamente a colegas que
son antiguos conocidos y referentes en el campo de la rehabilitacion visual. Mucho
tiempo ha transcurrido desde la celebracion de la 1.2 Conferencia en Asilomar (EE.UU.),
pero, una vez mas, la 14.2 edicion fue el acto cientifico por excelencia en la atencién a
personas con baja vision. Constituyé un marco para el debate e intercambio multidis-
ciplinar entre los profesionales e investigadores de todo el mundo, que han tenido la
posibilidad de difundir sus experiencias y avances, estableciendo lineas futuras de inter-
vencidn. Han sido cuatro dias de intenso trabajo que nos han brindado la oportunidad
de conocer nuevos métodos y experiencias. Jornadas también para reflexionar sobre
el presente y el futuro, porque, aunque es obligada la conexidn con las nuevas tec-
nologias, su incorporacion no puede ir en detrimento de una intervencion adecuada a
través de un enfoque integral que incluya la identificacién temprana, la evaluacion, la
planificacion, la prestacién del servicio y el seguimiento para potenciar el uso de la vision
residual. En palabras de Bernhard A. Sabel: «La optimizaciéon de la vision residual es un
complemento holistico a la atencion oftalmoldgica; continuamos cuando la oftalmologia
se detiene. Combinamos la ciencia médica convencional con los nuevos hallazgos de la
investigacion moderna del cerebro y los métodos de la medicina tradicional».

La 15.2 Conferencia de Baja Vision (Vision 2026), tendrd lugar en Florencia (Italia)
entre los dias 8 y 12 de septiembre de 2026. El profesor Paolo Limoli, director del
Centro de Investigacion de Baja Vision de Milan, en una conexion telematica, avanzo
que el lema sera «lgualdad de oportunidades, experiencias Gnicas».

Mientras llega el momento del encuentro en la capital de la Toscana, una de las ciu-
dades mas hermosas y cuna del arte a nivel mundial, es imprescindible seguir evolu-
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cionando y desarrollando nuevas técnicas de intervencion, pero, sobre todo, aplicando
las mejores practicas, y, todos juntos —oftalmélogos, optometristas y técnicos de
rehabilitacion—, desde sus perspectivas y con la cooperacion de otros profesionales,
aunar esfuerzos para mejorar la vida de las personas con baja vision.

M.» Angeles Matey Garcia. Técnica de rehabilitacién. Asesora de la Direccién de Autonomia
Personal, Accesibilidad, TecnologiaeInnovacion. Direccion GeneraldelaONCE. Calledel Prado, 24;
28014 Madrid (Espana). Correo electrénico: manm@once.es.

Julia Ferndandez-Nieto Pons. Técnica de rehabilitacion. Asesora de la Direccion de Autonomia
Personal, Accesibilidad, Tecnologiae Innovacion. Direccion General delaONCE. Calledel Prado, 24;
28014 Madrid (Espana). Correo electrdnico: jfep@once.es.
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Publicaciones

La voz del coraje
Asociacion Inserta Empleo. 2023, 126 paginas. D.L.: M-18493-2023.

En esta publicacién, se destaca el coraje; coraje que han
tenido las 14 protagonistas con discapacidad que com-
parten sus historias, unas vivencias marcadas por haber
sufrido violencia de género y por el largo camino que han
debido transitar hasta dejar atras esta situacion.

Testimonios desgarradores, conmovedores y crudos que

llegan al corazén y remueven la conciencia de quienes los

leen. Contados en primera persona, cada mujer presenta

su historia desgranando el periplo que ha transitado hasta

llegar a su situacion actual, situacion caracterizada por

la superacion de los episodios de violencia que ha sufri-

do. Por tanto, esta publicacion es también un canto de

esperanza para todas aquellas personas que se encuentran en una situacion similar
y una muestra de agradecimiento a los profesionales que dotan a estas mujeres de
las herramientas personales, laborales y sociales para que puedan empoderarse y
hacerse duefias de sus vidas.

En conclusion, la violencia de género afecta cada afio a un importante nimero de
mujeres y la discapacidad es un factor mas de vulnerabilidad que aumenta el riesgo
de sufrirla, por lo que deben ponerse en marcha politicas concretas para proteger a
este colectivo.

Enlace a la pagina de la publicacion: https://biblioteca.fundaciononce.es/publicaciones/
colecciones-propias/programa-operativo/la-voz-del-coraje.
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Enlace de descarga en formato PDF: https://biblioteca.fundaciononce.es/publicacion/
descarga/nojs/a8a9edc80f146d5b8931eaccc4922fb7.

Guia de accesibilidad e inclusion en la miisica en vivo:
adaptacion a salas de conciertos, teatros y auditorios /
Guia de accesibilidad e inclusion en festivales de miisica

Diego Ferréon Rodriguez y Pablo Galindo Calvo (coords.). Fundacion Music For
All, 2023. 90 y 75 paginas, respectivamente. ISBN: 978-84-09-30702-9.

El acceso a todo tipo de recintos, publicos o privados,
y a las actividades que en ellos se llevan a cabo es
un derecho fundamental que debe garantizarse a
todas las personas y, para ello, surge la premisa de
la «accesibilidad universal y el disefio para todos».
Existen, por tanto, una serie de condiciones fisicas,
sensoriales y cognitivas que deben cumplir los
eventos —en este caso, musicales, bien en teatros
y salas de conciertos o bien en festivales— para
que todas las personas puedan disfrutar de ellos en
igualdad de condiciones.

En estas guias, se abordan los aspectos generales a
tener en cuenta para hacer inclusivas cada una de
las actividades que se presentan, ambas vinculadas
a la musica; que, si bien comparten un eje comun,
presentan caracteristicas propias y, por tanto, re-
quieren exigencias diferentes a la hora de su accesibilidad. Ademas, se proporcionan
pautas concretas para llevar a cabo los ajustes pertinentes a cada tipo de discapacidad
y se comparte informacion de buenas practicas ya realizadas por diferentes entidades.

Por tanto, es conveniente que los profesionales, en este caso del sector del especta-
culo, tengan esta documentacion presente para el disefio de una experiencia inclusiva

para todos los destinatarios desde el inicio.

Enlace alapaginade las publicaciones: https://fundacionmusicforall.org/guia-accesibilidad-
inclusion/.
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Estudio sobre la accesibilidad de la lengua de signos
espaiiola en la comunicacion audiovisual: inicadores
de calidad / Estudio sobre la accesibilidad de la lengua
de signos espariiola en la Administracion publica

Mercedes Turrero Martin y Esther Leyre Marin Alvarez / Noelia Morales Romo,
Alicia Porras Montes, Martha Yolanda Quezada Garcia, Maria Elena Diaz Garcia
y Agustin Huete Garcia. Real Patronato sobre Discapacidad y Ministerio de Derechos
Sociales y Agenda 2030, 2023; 57 y 92 paginas, respectivamente. NIPO: 132-23-010-3 /
132-23-009-0.

La lengua de signos es aquella que la comunidad sorda y sor-
dociega utiliza para comunicarse e interactuar con el entorno.
Por este motivo, se debe garantizar que todos los contextos
cuenten con los recursos que permitan esta comunicacion en
igualdad de condiciones.

En estas guias se presentan dos estudios que analizan el es-
tado de esta cuestion tanto en las administraciones publicas
como en los medios audiovisuales y se indican propuestas
para mejorar la calidad de estos servicios.

La metodologia utilizada se ha basado en entrevistas indivi-
duales y en grupos de discusién en los que han participado
los diferentes agentes implicados, lo que proporciona una
vision completa y multidimensional de la cuestion.

La formacion especifica de los intérpretes de la lengua de sig-
nos en el aspecto concreto en el que deban trabajar, la posibi-
lidad de disponer de los servicios de interpretacion de manera
flexible o la necesaria estabilidad del personal son algunas de
las conclusiones generales que se extraen de ambos estudios.

Ademas, cada una de las guias presenta sus conclusiones
especificas, como, por ejemplo, la de contar siempre con un
mismo intérprete en procesos largos —como procesos médicos o juridicos— en el caso
de las administraciones publicas o la de conocer giros o expresiones propios de la
comunidad sorda que faciliten la interpretacion en el caso de los medios audiovisuales.
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Enlace a las paginas de las publicaciones: https://www.rpdiscapacidad.gob.es/estudios-
publicaciones/LSE_Comunicacion_Audiovisual.htm / https://www.rpdiscapacidad.gob.
es/estudios-publicaciones/LSE_Administracion_Publica.htm.

Enlaces de descarga en formato PDF: https://www.siis.net/documentos/ficha/585930.
pdf / https://www.siis.net/documentos/ficha/585928.pdf.

Estudio sobre la situacion de las personas sordociegas en Espafia

Luis Miguel Bascones Serrano y Beatriz Martinez Madrigal. Real Patronato sobre
Discapacidad y Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030, 2023; 150 paginas.
NIPO: 132-23-011-9.

Las personas con sordoceguera presentan barreras y necesi-
dades especificas para el acceso a todos los entornos y acti-
vidades que deben ser cubiertas, utilizando para ello ciertos
facilitadores, recursos y apoyos.

En este estudio, se presenta una vision general de la situa-
cion actual de las personas con sordoceguera en distintos
aspectos vinculados a los &mbitos sanitario, educativo, labo-
ral y sociocomunitario, y se incluyen recomendaciones para
la mejora de la calidad en la prestacion de estos servicios.

Sus conclusiones deben ser tenidas en cuenta para guiar

intervenciones presentes y futuras y lograr que la calidad de vida de las personas con
sordoceguera sea 6ptima, se eliminen las dificultades existentes y se responda a sus
necesidades y expectativas.

Enlace a la pagina de la publicaciéon: https://www.rpdiscapacidad.gob.es/estudios-
publicaciones/Sordoceguera_En_Espana.htm.

Enlace de descarga en formato PDF: https://www.siis.net/documentos/ficha/586616.pdf.
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Agenda

Enero 2024

23-25 enero 2024 Perkins cvi Conference
Boston (Estados Unidos)

Bajo el lema «Building Meaningful Recognition», la Perkins

School for the Blind organiza en Boston la conferencia sobre

discapacidad visual cerebral/cortical (CVI, por sus siglas en

inglés) con la intencidén de compartir las dltimas experiencias, evaluaciones y recursos
sobre la CVI.

Organizadores: Perkins School for the Blind

Pagina web: https://www.perkins.org/event/2024-cvi-conference-building-meaningful-
recognition/

Contacto: CVIConference@perkins.org

Marzo 2024

14-15 marzo VIEw Annual Conference 2024
Birmingham (Reino Unido)

Conferencia anual de VIEW (organizacion representativa de nifios
y jovenes con discapacidad visual en Reino Unido) que reunira a
lideres y profesionales con el propdsito de compartir ideas para
apoyar la educaciéon y el desarrollo de los nifios y jovenes con
discapacidad visual.
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Organizadores: VIEW

Pagina web: https://viewweb.org.uk/the-professional-association-of-the-vision-
impairment-education-workforce/conference/
Contacto: viewconference@live.co.uk

18-22 marzo CSUN Assistive Technology Conference
Anaheim (California, Estados Unidos)

Conferencia internacional de tecnologia para personas con discapacidad, organizada
por la Universidad del Estado de California con sesio-

nes educativas, presentaciones, talleres con soluciones

concretas a problemas reales, eventos sociales y, por

supuesto, lo ultimo en tecnologia de adaptacion para

eliminar barreras en todos los &mbitos de la vida: prin-

cipalmente, en el educativo, el laboral y el social.

Organizadores: CSUN Center on Disabilities

Pagina web: https://www.csun.edu/cod/conference/sessions/
Contacto: conference@csun.edu
Abril 2024

18-21 abril cTEBVI Conference
Los Angeles (Estados Unidos)

Esta conferencia, en su 64.2 edicion, reunira a estudiantes con discapacidad visual y
a sus familias con profesionales del campo educativo

y de la rehabilitacion, profesores y transcriptores, con

quienes compartiran nuevas ideas, conocimientos

innovadores, programas exitosos o resultados de

investigaciones sobre los problemas a los que deben

enfrentarse quienes atienden a nifios y adultos con discapacidad visual. Asi mismo,
contaran con un espacio en el que proveedores exhibiran sus productos y recursos
mas innovadores.
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Organizadores:  CTEBIV (California Transcribers and Educators for the Blind and Visually
Impaired)
Pagina web: https://www.ctebvi.org/conference/

Junio 2024

21-22 junio VISIONS’24
Chicago (Estados Unidos)

Conferencia nacional de la Foundation Fighting Blindness que brinda la ocasion a las
personas con discapacidad visual y a sus familias de co-

nocer los avances en la investigacion de la ceguera y en

el que se da la oportunidad de adquirir habilidades prac-

ticas para afrontar la pérdida de vision, aprender sobre

productos y servicios disponibles y conectarse con personas de distintos lugares.

Organizadores:  Foundation Fighting Blindness
Pagina web: https://www.fightingblindness.org/visions-2024

Julio 2024

24-28 julio 2024 AER International Conference
Charlotte (Estados Unidos)

AER celebra su cuadragésimo aniversario organizando esta
conferencia internacional orientada a todas aquellas personas
que trabajan en el campo de la educacién y rehabilitacién de
las personas con ceguera o baja vision. Durante cinco dias se
desarrollaran 150 sesiones de trabajo, a la par que eventos y
celebraciones especiales.

Organizadores: AERBVI
Pagina web: https://www.aerbvi.org/aer-international-conference
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