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. POR QUE ESTE LIBRO?

Este libro no trata de realizar un discurso victimista, sino mostrar la realidad
en la que se encuentran las personas con baja vision. El avance de la
sociedad se esta olvidando de un sector de poblacion como es el integrado
por las personas con baja vision. Trata de sus derechos sin impedir los

derechos de los demas.

Una de las aportaciones fundamentales que se presenta es la discriminacion
tal y como es sentida por las personas afectadas a partir de su propia

experiencia personal.

«Nada sobre nosotros sin nosotros» es el lema acunado por el movimiento a
favor de los derechos de las personas con discapacidad. Es una expresion
gque comunica la idea de que ninguna decision que influya sobre ellos debe

hacerse sin su participacion.

Mi deseo es dar a conocer que las personas con baja vision conforman un
grupo vulnerable y numeroso, al que el modo en que se estructura y funciona
la sociedad mantiene invisible. La verdad es que me gustaria que fuera un
libro donde se cuenta un final feliz, pero es un libro que muestra la realidad

social de este colectivo.

«Nada sobre nosotros. Sin nosotros.».
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NOTA DE MAQUETADO

Esta obra impresa en tamano de folio A4 sigue las pautas para que una
persona con baja vision con una agudeza visual reducida pueda leerlo
sin ayudas opticas. Por debajo de dicho formato se hara preciso el uso

de algun tipo de ayuda técnica para poder leerlo.

El tamano del cuerpo del texto es en macrocaracteres, esto es, mas

grande de lo normal.

No se utiliza el modo de texto en cursiva porque es mas dificil de ver el

detalle de la letra. Se usa un tipo de letra arial (self)

Los titulos de cada capitulo del libro, ademas de un texto en grande y

tipo bold, estan sombreados para una mejor visibilidad.

La distancia entre letras y lineas es la adecuada para que una persona
con baja vision pueda seguir el texto y saltar a la siguiente linea sin

perderse.

Se ha considerado tanto el contraste como el brillo para una comoda
lectura. El tipo de papel es mate porque no refleja la luz y la vista no se

cansa tanto.
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EL AGUA QUE NOS

CUBRE

Recuerdo cuando estaba en el balcon del hotel mirando los humerosos
tejados y el horizonte. Acababamos de llegar de la playa y ya en la
habitacién, antes de ir a cenar, mi mujer bafiaba a la nifia. Mientras
esperaba mi turno, observaba sentado en una silla. Era finales de
agosto y el sol ya se habia puesto pero todavia habia mucha claridad.
De repente aparecié por el lateral de mi campo de visién un punto
blanco... Y eso? Me pregunté. Volvi mi cara para fijarme mejor, pero
ya no estaba. Desaparecid. Asi es, es lo que me pasaba: de repente

veia algo por el rabillo del ojo y al mirar directamente desaparecia. La



luna estaba en lo alto jEspléndida, como siempre! Supongo. Pero la

estampa no la pude apreciar porque mi escasa agudeza visual me lo

impedia.

Soy esa persona que tropieza continuamente con todo, la que no
distingue bien los colores, la que usa una lupa al encender el horno, la
que se arrima mucho a las pantallas de las maquinas expendedoras de
billetes, la que pregunta constantemente por qué numero va en la sala
de espera de cualquier institucion aun teniendo el panel enfrente, la que
no puede leer ni un libro ni un periddico porque el tamafo de la letra es
pequefo, esa a la que le cuesta ver el numero de autobus que se
acerca, la que no ve las representaciones de teatro, la que... Este soy

yo, una persona con baja vision.

Me imagino lo que piensan los padres y las madres de los comparferos

del cole de mi hija cuando paso al lado y no saludo. «¢Por qué no nos
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saluda? Qué antipatico». Yo no distingo las facciones del rostro, para mi
son personas con piernas y sus caras estan difuminadas. ¢ Le conozco,
o no le conozco? Pienso. No sé si debo saludar. jBastante es que

reconozco si es un hombre o una mujer!

Yo veo. Veo mal, pero veo. Una persona con baja visidn no es ciega,
pero no ve bien; no es invidente, ni tampoco vidente. Tener reducida la
capacidad de ver es como cuando uno esta dentro del agua; cuanto
mas sumergido estas, mas dificultades tiene tu cuerpo para moverse.
Sin embargo, ni el agua te cubre por completo ni te encuentras fuera del
agua. Asi ocurre con mi capacidad de ver, cuanto mas me voy

sumergiendo menos veo.

El agua es el elemento liquido que nos da la vida... o nos la puede
llegar a quitar. EI ser humano esta adaptado para realizar tareas fuera
del agua: respira, anda, corre, ve, oye, etc. Al sumergirse en el agua el
cuerpo realiza movimientos con dificultad, de hecho se pone a nadar, la
capacidad de oir se reduce, es imposible hablar. Y la agudeza visual se

ve afectada, como consecuencia la vision disminuye...

Mi primer contacto con esta realidad fue a los seis afos. Mi profesor se
puso en contacto con mi madre. Me acercaba mucho a los libros cuando
leia y entrecerraba los ojos al mirar la pizarra. El resultado fue mi primer
par de gafas. Cuando el agua comienza a cubrirte, empieza por los pies.
Apenas la percibes, te permite correr, saltar, jugar, estudiar... Asi pues,
no parece un problema. Al mismo tiempo, los amigos y familiares no se
dan cuenta de que estas mojado. Con el tiempo te acostumbras y no le

das importancia.



El siguiente paso fue fijarme en quienes llevaban bastones y gafas
oscuras. Fueron las primeras personas “sumergidas” que vi de nifio. Los
medios de comunicacion explicaban que grandes instituciones ofrecian
ayudas a las personas que se encuentran “por debajo del agua”. Todo

es externo a uno mismo y yo lo apreciaba con cierta indiferencia y

pensaba: «El estar mojado es algo que sucede a otros, no a mi».

Con el paso de los afios, el nivel del agua iba subiendo sin que yo le
prestara mucha atencion y, al llegar a la altura de las rodillas, los
compainieros del trabajo me decian: «Te acercas mucho a la pantalla del
ordenador». Y mi familia me preguntaba: «¢Por qué entrecierras los
ojos cuando conduces?». En una situacion asi las personas que te
rodean empiezan a darse cuenta de algo que tu no puedes notar: de
que algo pasa. Y es que el movimiento dentro del agua ya no es tan

fluido como antes y cuesta un poco realizar carreras, jugar, trabajar...
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Yo todavia seguia sin prestar atencion a lo que sucedia, e incluso me

permitia realizar bromas: «La culpable es la edad, que no perdonax.

No me planteé ir a un experto hasta que un dia me di cuenta de que me
costaba ver las lineas de un cartel del que unos afos atras y a la misma
distancia podia leer el texto. Descubri que tampoco distinguia los
colores oscuros. En el trabajo un compainero me dijo que al escribir no
usara la tinta roja jy yo pensaba que estaba usando un boligrafo de
color negro! De lejos sabia distinguir a las personas, no porque
apreciara los detalles de su cara, sino porque aprendi a diferenciar a los
conocidos por el movimiento del cuerpo al andar. Cuando el agua
sobrepasa la cintura, uno es consciente de que no es tan rapido ni tan

agil como antes. Y de que cada vez esta mas lejos la orilla.

Finalmente acudi a la consulta del oftalmdlogo: «;Qué me pasa en los
ojos? ¢ Por qué ha sucedido? ;Qué debo hacer para mejorar la vision?
.Si me opero recuperaré la vista?» Fue un duro golpe recibir las
sinceras respuestas, tan crudas, por parte del especialista: «Tienes
degeneracion macular debido a tu alta miopia. No se puede hacer nada,
no existe ningun tipo de operacion. Y con el tiempo, veras peor.» El
nivel del agua no desciende; puede seguir creciendo hasta llegar al

cuello, e incluso cubrirte por completo.

Y continué con mas preguntas. Esta vez pensando en el futuro y sin
respuestas... «;Qué pasara ahora con el trabajo? 4 Perderé la vista por
completo? ;Como moverme por los diferentes sitios? Y la familia y
amigos ¢qué pensaran? ... jDios! ;Por qué a mi...?» Es como nadar

solo. Ahora, el estar mojado es algo que me sucede a mi.
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Necesitaba que alguien me dijera como salir del agua por completo. Y
empecé a nadar. Nadé en todas las direcciones. Encontré mas
personas en situaciones semejantes a la mia: a algunas el agua les
llegaba por encima de la cintura; a otras por encima de la cabeza. Y
llegue al gran barco que divisé a lo lejos, porque necesita aferrarme a
“algo” consistente. Sin embargo las personas del barco me dijeron que

solo era para los que estan por debajo del agua, y a mi aun no me

cubria por completo.

Entonces, en la consulta del oftalmdlogo, con cierta tristeza y desilusion,
hice una afirmacion que tuvo una decepcionante respuesta: «Mi
agudeza visual es tan baja que no me permite renovar la licencia de
conducir, pero lo suficientemente alta para que no me ayuden». El
oftalmdlogo dijo: Vosotros, las personas con baja vision, os encontrais

en un vacio. Estas en el “Limbo”». Entonces entendi las palabras de un
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psicologo que habia leido en una entrevista; decia que aun habiendo

perdido el 50% de la vision, no somos conscientes de ello.

En ese momento aparté mis temores y acepté mi situacion: «jVale! El
agua me cubre, pero aun hago pie, aun puedo llevar a cabo muchas
cosas». Empecé a pensar y a actuar con conocimiento de lo que podia
realizar parcialmente sumergido. Lo primero fue conocer los tipos de
ayudas Opticas que existen... y a continuacion asombrarme con los
exagerados precios. Siempre me las he tenido que ingeniar, asi que
repeti la misma estrategia: con el uso, por ejemplo, de tecnologia de
consumo (véase un teléfono inteligente) consigo ayudas Opticas
electronicas a coste cero (una lupa electronica de bolsillo o un catalejo

electronico).

Lo segundo ha sido descubir que el sector de baja visidon no es visible
socialmente. Nos rodea la baja vision, la propia porque apenas vemos,
la ajena porque no nos ven. Los museos y teatros se pueden encontrar
adaptados para personas en silla de ruedas, para personas con bastén
blanco o perros guias, para personas con implantes cocleares o sin
posibilidad de oir; el resultado es que le es mas facil acceder a la cultura
a una persona ciega que a otra con resto visual. La tecnologia de
consumo individual (ordenadores, teléfonos, tabletas, televisores,
relojes, microondas, vitroceramicas, etc.) y la que se utiliza en la
sociedad (cajeros automaticos, maquinas expendedoras, paneles de
turnos, etc.) son dificiles de ver y usar por personas con baja vision,
porque no han sido disefadas teniendo en cuenta las necesidades de
este sector de poblacion. Pasando a otro terreno, el impuesto del valor
afadido (IVA) en las ayudas técnicas para -cualquier tipo de

discapacidad es de tipo superreducido (4%), pero para los productos
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especificos de la discapacidad visual es el genérico (21%) o, como
mucho, el reducido (10%). Incluso a la hora de votar nos cuesta ver las
papeletas, la mesa que nos corresponde, los paneles, etc. y tenemos
que optar por llevar las papeletas desde casa o pedir ayuda si

queremos ejercer nuestro derecho al voto.

En tercer lugar, sé que no se trata de luchar contra la baja visidn, sino
de reconocer que tengo una vision reducida. Lo contrario seria nadar a
contracorriente y me perderia grandes momentos, como cuando dejo a
mi hija en el colegio. No me hace falta estar en primera fila con todos los
demas padres en la puerta del colegio, la veo igual delante que al final;
asi pues, me voy detras del seto donde no hay nadie y espero hasta oir:

«jAdiés papal».

Y por ultimo, con todo lo dicho anteriormente, he creado una pequeia
balsa de salvamento. Con ella me acerco a personas parcialmente
sumergidas que nadan para encontrar algo que les ayude. Algunas
rechazan la ayuda porque buscan algo mas grande, algo que les ayude
mas; buscan “algo” para salir del agua. Pero si nos uniéramos para
formar un grupo podriamos poner en comun ideas para mantenernos a
flote y no hundirnos mas; llevariamos puestos manguitos para que no se
nos cansen los brazos y estariamos activos en nuestra vida cotidiana. Y
seguro que tendriamos una sola voz para que se nos oyera en el

extenso mar. Ya no seriamos naufragos.

Todo esto, por supuesto, dentro de las limitaciones y de las

posibilidades que permite «el agua que nos cubrey.
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ALFABETIZACION

VISUAL

En las redes sociales se hizo viral la imagen de un hombre joven
leyendo el contenido de un teléfono. Tenia unas gafas de sol oscuras y
un bastén blanco entre sus piernas. El mismo bastén que usan las
personas ciegas. Al pie de la imagen el siguiente comentario: «Con dos

cojones... Que para algo somos espanoles...».

Veamos la posible escena desde la perspectiva de la persona que
realizé la fotografia en el Metro de Barcelona. En una de las paradas

entra un hombre con gafas oscuras que utiliza un bastén blanco para
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desplazarse, se sienta y coloca entre sus piernas el baston. Al poco
tiempo extrae del bolsillo del pantalon un teléfono y empieza a leer el
contenido con toda normalidad. Podriamos pensar que se asombraria al
ver a una persona ciega usando el mévil y exclamaria: «jCémo puede
ser que use un baston para ciegos y pueda leer su movill» En
consecuencia, toma una foto congelando el momento que esta
presenciando. Seguidamente afiade el texto al pie de la imagen

mostrando lo que piensa con ironia y acritud: «Con dos cojones... Que

para algo somos espanoles...» Finalmente, lo envia a sus contactos.

La historia de la persona que entra en el transporte publico con el
baston que utilizan los ciegos para desplazarse y usa el movil con toda
naturalidad, es la de una persona con retinosis pigmentaria. Su campo
visual esta tan reducido que necesita un baston para desplazarse si no
quiere correr graves riesgos o chocarse con todo tipo de obstaculos o

personas. No obstante, tiene una buena agudeza visual que le permite
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leer cualquier tipo de letra. Al llegar a su destino dejara de leer en el
teléfono y lo guardara, se pondra de pie y usara de nuevo el bastén

blanco para desplazarse.

Puede que los términos ofensivos utilizados al pie de la fotografia no
sean intencionados, sino solo la consecuencia de una falta de
comprension, por prejuicios o por no estar informado. Lo que es
evidente es que hay personas que tienen un desconocimiento de los

simbolos propios de la vision en sus multiples formas y grados.

Me gustaria recordar que la alfabetizacion es la capacidad de saber leer
y escribir signos y poder comunicarse. Los signos pueden estar
codificados a través de textos como los derivados del alfabeto. O ser
graficos como los del antiguo Egitpto o Japon. También pueden ser las
notas de solfeo en un pentagrama. Incluso se aplica el concepto de

alfabeto al lenguaje morse o al braille.

Hoy en dia, con el lenguaje audiovisual y el multimedia, el concepto de
alfabetizacion va mas alla de la mera lectura y escritura textual. Una
persona alfabetizada en las nuevas tecnologias es capaz de interactuar
con un sistema de opciones mediante un raton, un teclado o una
pantalla tactil, sabe navegar a través de documentos con hipertextos
(enlaces a otras partes del documento) sin perderse, conoce como
grabar y editar imagenes, tiene la destreza necesaria para buscar en

Internet la informacion que necesita...

Sin embargo, en el ambito de la vision, se detecta una falta de precision
generalizada en el empleo de los términos referidos a personas con
déficit visual. Asi pues, la “alfabetizacion visual” viene determinada por

la adquisicion del conocimiento de la funcidén visual en sus multiples
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formas y grados de desenvoltura. En el caso de desconocimiento

estariamos hablando de “analfabetismo visual”’ o “analfavision”.

La desinformacién viene definida como una manipulacién informativa,
procurando evitar la divulgacion o el conocimiento de datos, noticias o
informacién. Algunas referencias a las personas con discapacidad visual
contribuyen a crear prejuicios y conceptos estereotipados sobre la baja
vision. Se puede llegar a afirmar que difunden definiciones vy
afirmaciones equivocadas, llevando a una mala interpretacion de lo que

la baja visidn significa.

Surgen varias incégnitas que hay que aclarar: ;Qué es la baja vision?
¢ Se incluye la baja vision dentro del sector de la discapacidad? ¢Se

puede medir? ;La baja vision es una discapacidad visual?

TOCA EXPLICAR QUE ES LA BAJA VISION

Las personas que me conocen y observan como me muevo e interactuo
con mi entorno, saben que tengo baja vision y que miro al suelo
constantemente para no tropezar y caerme cuando ando por sitios no
conocidos. La pregunta que me suelen hacer es «pero... 4Tu como
ves?» La respuesta es obvia: «Mal. Veo mal. A ver.... ver, veo, pero
mal». (Lo siento de veras, a la primera oportunidad entra mi faceta de
gracioso. jQué le voy hacer! Ademas asi le quito hierro). Por lo general

no perciben la broma e insisten: «jClaro, si! Pero ; COmo?».
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Entonces me toca ponerme serio y le situo para que pueda ponerse en
mi lugar. «Si te quitas las gafas que llevas ;seguirias viendo a tus dos
hijos que estan alli? Seguro que si. Es mas, los distinguirias porque uno
es mas alto que el otro, porque llevan diferentes camisetas, porque sus
tonos de voz son distintos... Incluso podrias saber quién es quién solo
por la forma de caminar. Pero no podrias ver sus expresiones, ni el

texto que esta escrito en sus camisetas. Eso es lo que a mi me pasa.»

Una vez que me escucha y reflexiona, me indica que cuando se acerca
ve mejor. «kEso es porque tu miopia te permite ver mejor cuanto mas
cerca estés. O sea, tu agudeza visual aumenta si disminuyes la
distancia. En mi caso, sea lejos o cerca, siempre es lo mismo. No
distingo porque tengo deteriorada la macula. Ademas debo llevar las

gafas de sol siempre que me encuentre con mucha luz, tanto en exterior

como en interiores. Me molesta enormemente».
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El no poder apreciar los detalles ni de cerca ni de lejos, como ocurre en
mi caso, es consecuencia de un déficit en la agudeza visual producido
por daios en la macula, la zona central de la retina: cuando la macula
esta danada, al mirar de frente puede aparecer una zona borrosa o
totalmente ciega en el centro de la vision. Estas personas han de usar la
vision periférica para realizar las actividades de la vida diaria. En otras
personas, sin embargo, los problemas de vision se derivan de un campo
visual reducido, a causa de danos en la zona periférica de la retina:
Cuando la zona periférica de la retina esta danada, se produce el efecto

“vision en tunel” y soélo se utiliza la vision central.

Muy esquematicamente podriamos decir que los sintomas de la baja
visidon se presentan en forma de vision borrosa generalizada, pérdida de
la vision central o pérdida de la vision periférica. No obstante, las
personas con baja vision conservan un resto de vision que es posible
aprovechar y potenciar de manera que mantengan su independencia y

autonomia.

Analicemos ahora las repercusiones. Una persona con baja visién no ve
con la calidad que permite manejarse diariamente con facilidad. Esto en
el dia a dia se traduce en que no podra leer correctamente los carteles
que se le presentan en la calle, en los lugares publicos o en los medios
de transporte; tendra dificultad en distinguir colores al comprar ropa; con
cierta regularidad se tropezara con bordillos o muebles; leera con
dificultad libros, periddicos, paneles, ordenador, teléfonos moviles; no
vera bien de cerca para cocinar o realizar labores en casa; no

reconocera a las personas conocidas...
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Es decir, en la baja vision hay un resto de vision, suficiente para
reconocer objetos u orientarse con la vista, pero existen dificultades
para leer y distinguir tamafios e imagenes a distancias normales, lo que
produce una limitacion de las capacidades a la hora de realizar

actividades cotidianas, y ello aunque se utilicen gafas o lentillas.

LA FUNCION VISUAL

Nada mas nacer empezamos el aprendizaje cuando tomamos contacto
con lo que se encuentra a nuestro alrededor. Desde el primer momento
en el que abrimos los 0jos nuestra funcidn visual es importante. Nos
permite recoger entradas sensoriales directas y a distancia, abarcar la
imagen total de un objeto y procesar la informacion recogida de forma

rapida.
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Diferentes autores afirman que la vision es responsable del 80 o 85 por
ciento de nuestro contacto con el mundo exterior. Sin embargo esto
puede depender del entorno en que nos encontremos. A mi juicio la
experiencia sensorial es cualitativamente diferente si estamos situados
en un restaurante o en un museo. En el restaurante usamos con mas o
menos frecuencia todos los sentidos: olemos los productos que han sido
horneados, escuchamos el crujir del pan, saboreamos y distinguimos los
dulces de los salados, percibimos la textura de la comida, vemos los
colores de las frutas. Es probable que el protagonismo de la visidon esté

por debajo del 80 por ciento.

En el caso de acudir a un museo, es mas que seguro que no esté
permitido tocar ni saborear las obras, y lo que se oiga sea el murmullo
de las personas y sus pasos, quizas se huelan los productos usados en
realizar cuadros. Lo que es seguro es el uso de la vision para observar
las obras del museo. Aqui la percepcién visual puede suponer mas del

85 pro ciento.

Nuestro sistema visual esta formado por tres partes inseparables: los
0jos con sus organos auxiliares, el nervio 6ptico y el centro visual en el
cortex cerebral. La vision solo funciona cuando estas tres partes
trabajan conjuntamente. Si cualquiera de las tres no funciona, se altera
la percepcion visual. Una persona con un buen funcionamiento de su
sistema visual es la que no se encuentra con lesiones, ni
deformaciones, ni alteraciones o inmadurez en alguno de los elementos

del sistema visual que le provoque dificultades.

Los parametros que determinan que existe una buena funcion visual

son: la agudeza visual, el sentido cromatico, el sentido luminoso, el
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campo de visidon, el contraste y la refraccion o acomodacién del

cristalino para enfocar.

Se puede establecer el estado funcional del ojo partiendo de las
repercusiones funcionales provocadas por las alteraciones en la
agudeza visual y el campo visual, aunque no sea una valoracion integra

de todos los aspectos de la vision.

Agudeza Visual

La agudeza visual nos permite percibir y distinguir los detalles de los
objetos a distancias cortas y largas. Esto significa que con una buena
agudeza tenemos la capacidad de apreciar los pequeios detalles en las
imagenes, sin embargo con una agudeza baja, solo se aprecian los

rasgos mas grandes o con mayor contraste.

Una persona con degeneracion macular en ambos 0jos, supongamos
que es el caso de un vecino, puede que nos salude cuando nos
cruzamos con €l en el edificio. Pero sin motivo aparente no nos saludara
por la calle, a pesar de tener que apartarse para no tropezar con
nosotros. Las personas con una agudeza visual baja pueden ver las
figuras de otras personas lo suficiente para esquivarlas, pero no ven
bien las caras ni sus expresiones. Sin embargo, en entornos familiares,
son capaces de reconocer a los conocidos por sus gestos o por el

timbre de su voz.
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Evaluacion de la agudeza visual

Cuando acudimos a un optico-optometrista para evaluar nuestro grado
de agudeza visual, nos coloca a una determinada distancia de unos
paneles con letras o simbolos (llamados optotipos). La evaluacion se
realiza en cada ojo y con un buen nivel de iluminacion. El profesional
nos tapa un ojo y con el otro le vamos diciendo lo que vemos. Segun
vamos identificando las letras, el optico disminuye el tamafo de estas

en el panel.

E

™™

MATI

El valor de nuestra agudeza es una fraccion como resultado del tamano
mas pequefo que se puede apreciar. Siendo el numerador la distancia
a la cual se coloca a la persona, y el denominador la designacion de la

linea mas pequeia que puede leerse. La fraccion puede expresarse en
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unidades de distancia metros o pies, segun el sistema que se emplee, el
métrico o el inglés. El numerador casi siempre es 6 (0 20), debido a que
la prueba de la agudeza visual suele realizarse a una distancia de 6 m
(20 pies).

Agudeza Visual = Distancia de la prueba

Designacion de la linea mas pequena
que puede leerse

Convencionalmente consisten en considerar el numerador como la
distancia que necesita una persona con baja visibn para ver
correctamente la linea del optotipo, y el denominador como la distancia
a la que una persona con buen funcionamiento de su sistema visual ve
la misma linea. Asi, si un valor de agudeza visual es de 6/60 (6 20/200),
significa que la letra mas pequefia que puede ver a 6 m (6 20 pies)

puede ser vista por un ojo normal a 60 m (6 a 200 pies).

Se determina la agudeza decimal correspondiente dividiendo el
numerador de la fraccion por el denominador: 20/20 tiene un valor de 1,
20/40 es por tanto 0,5 y 20/200 es 0,1.

Otra forma de anotar la agudeza visual es a través de porcentajes. Se
multiplica por 100 la agudeza visual decimal, y el resultado es el valor
en porcentaje. Una agudeza decimal de valor 1 equivale a una agudeza
del 100%, otra de 0,3 equivale a una agudeza del 30%. Este método de
anotacion puede ser interpretado errbneamente. Cuando se indica a
una persona que tiene una agudeza del 5% puede interpretar que se

esta quedando ciego. Recordemos que la agudeza visual puede
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establecer el estado funcional del ojo, pero no es una valoracion integra

y total de todos los aspectos de la vision.

Relacion entre la altura de la letra, la agudeza decimal y el modo

fraccion.

Alturadela Agudeza Agudeza en Fraccion
letraa6m decimal

Métrico Inglés

4,4 mm 2,0 6/3 20/10

6,5 mm 1,33 6/4,5 20/15

8,7 mm 1,0 6/6 20/20

13,1 mm 0,67 6/7,5 20/30
17,5 mm 0,5 6/12 20/40
21,8 mm 0,4 6/15 20/50
43,5 mm 0,2 6/30 20/100
87,3 mm 0,1 6/60 20/200
174,5 mm 0,05 6/120 20/400

Campo visual

El campo visual es el espacio que los ojos abarcan sin realizar ningun
movimiento tanto de cabeza como de ojos cuando éstos observan de
frente. Existen alteraciones de la retina que, con una agudeza visual
normal, imposibilitan para ciertas actividades importantes, tales como el

desplazamiento, la localizacion y seguimiento...
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Y aqui volvemos a la imagen que se hizo viral en las redes sociales y
que comentabamos al principio, la de ese hombre que usaba un bastén
blanco y sin embargo leia el movil con total normalidad. Se encontraba
sentado en el metro de Barcelona leyendo en su movil. Al llegar al
destino dej6 de leer, se puso de pié y empezd a utilizar el bastdn
blanco, el mismo que llevan las personas ciegas, como si no viera. Es la
historia de una persona con retinosis pigmentaria, que puede leer
cualquier tipo de letra pero necesita el bastén en sus desplazamientos si
no quiere correr graves riesgos o chocarse con todo tipo de obstaculos

O personas.

El campo visual se mide en grados, es un Ovalo en cada ojo y esta
limitado por la nariz y las cejas. Mide desde la fijacion hacia arriba unos

60°, hacia abajo unos 70°, 60° hacia el interior y 100° hacia el exterior.

La medida se realiza con campimetros o perimetros. Son dispositivos
en los que una persona coloca la cabeza sin moverla y, con los ojos
fijos en un punto, reacciona informando sobre los estimulos visuales

que aparecen en diferentes posiciones y es capaz de percibir.

. DONDE SE ENCUENTRA LA BAJA VISION?

No todo es blanco o negro. Entre estos dos colores hay un extenso
rango de grises: gris claro, gris ceniza, gris marengo... Pues bien, a la
funcidn visual le ocurre lo mismo, no todo es ver o ceguera. En el

intervalo estan situadas las personas que tienen una leve disminucion
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en la agudeza y las que solamente aprecian gruesos rasgos en la

imagen.

Al camino que discurre desde el leve al grave déficit visual, Jorge Luis
Borges lo denominaba «El Lento Crepusculo». En su caso una lenta
pérdida de la vista le llevo a la ceguera. Era su lento crepusculo, una
modesta ceguera porque, como €l mismo explicaba, no era esa ceguera
perfecta en la que piensa la gente. No hubo un momento dramatico
debido a que su pausada pérdida de vision duré mas de medio siglo.

Borges comentaba que no se dejoé acobardar por la ceguera.

En charlas y talleres me gusta explicar donde se encuentra la baja
vision dentro del rango de la funcion visual con el simil de una regla de
medir de un metro. Cierto que en este caso so6lo tomo como factor la

agudeza visual pero ésta se puede extrapolar al campo visual.

Si visualizamos una regla de medir de longitud de un metro vy
sustituimos los centimetros por el valor de la agudeza decimal, su valor
maximo sera el 1, donde se situa una persona con un buen
funcionamiento visual, capaz de apreciar los pequefios detalles de una
imagen, y el valor minimo sera el 0, donde se encuentran las personas
ciegas totales. En el intervalo del 0 al 1, como he dicho antes, estan
situadas las personas que solamente aprecian gruesos rasgos en la

imagen y los que tienen una leve disminucién en la agudeza.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), las personas
consideradas con baja vision estan comprendidas entre los limites
maximo de 0,3 y minimo de 0,05 de agudeza visual. En cuanto al rango

del campo visual se encuentra entre los limites maximo de 20° y minimo
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de 10°. En nuestra regla la baja vision seria el tercio del metro que esta

cerca del cero, pero sin llegar a ese valor.

Discapacidad Visual

|
[ |

Ceguera Baja Vision
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¢, DISCAPACIDAD? YO NO SOY UN

DISCAPACITADO

¢ Discapacidad? Estoy seguro de que tenemos claro qué es la
discapacidad cuando tenemos en mente a una persona que va en silla
de ruedas, o que se mueve con la ayuda de un baston blanco, o a una
persona con sindrome de dawn. Pero una persona con un resto visual
que le permite moverse por la ciudad, leer el periédico aunque sea con
dificultad, utilizar el cajero acercandose mucho a la pantalla... ;Es una

persona con discapacidad?
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Hace unos anos realicé un estudio para conocer las necesidades de las
personas con discapacidad en relacidon con las tecnologias. Una
persona que entrevisté consideraba que no tenia baja vision porque
tenia 0,4 de agudeza visual en un ojo y los de baja visidn estan por
debajo de 0,3. Cuando trabajaba en el ordenador le era suficiente con
aumentar el tamano del texto. Donde mas problemas encontraba era en
el contraste de colores, como en un fondo blanco con letras en azul
claro. Con esfuerzo podia leer, pero acababa agotada. Es cuando
necesitaba un programa de voz que le leyera todo el texto. Una vez
finalizada la entrevista continuamos hablando. Confesdé que por las
noches no podia ir sola por la ciudad, porque estaba mal iluminada y no
veia donde ponia el pie. Debia ir con alguien que le sirviera de apoyo y

guia.

El término “discapacidad” guarda relacion con la palabra “capacidad”
que supone una aptitud, talento, cualidad de la que dispone alguien
para el buen ejercicio de algo, o sea, para ser capaz de realizar ciertas
cosas. Al usar el prefijo “dis-, la palabra se convierte en lo contrario,
supone que la “discapacidad” es un “disvalor”, no estar capacitado para
el desempeio de ciertas actividades. Se puede afirmar que entrafia una

connotacion negativa.

Por supuesto, no entrafia un juicio negativo o una minusvaloracion de
las personas. En la mayoria de las ocasiones no se pretende
despreciar, es un término que se utiliza habitualmente en la calle. Forma
parte de la cultura, como por ejemplo las palabras “invalidez” o
‘incapacidad”, utilizadas en el sector laboral y en las pensiones cuando
una persona ha sido calificada después de sufrir un accidente o

enfermedad laboral.
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La baja vision es el grado de vision parcial que limita las capacidades de
las personas a la hora de realizar actividades cotidianas. Precisa de
adaptaciones sencillas para poder llevar a cabo algunas de ellas: por

ejemplo leer en tinta con ayudas Opticas o con ampliaciones.

La discapacidad visual se refiere a personas con deficiencias
funcionales del 6rgano de la visidn y de las estructuras y funciones
asociadas, incluidos los parpados. Esta determinada por los niveles de
deterioro de la funcion visual, y se establece tras la medicién de la
agudeza visual y del campo visual de cada uno de los ojos por
separado. Los demas aspectos de la capacidad funcional visual, como
la acomodacion de la vision, sensibilidad al color, contraste y diferentes
intensidades de iluminacion, la vision binocular y el uso pragmatico del
resto visual, que pueden ser controladas garantizando unas condiciones
de iluminacién 6ptimas, con una orientacion adecuada y manteniendo
constante la intensidad, no son cuantificados para valorar los distintos

niveles de deterioro funcional en la practica clinica.

Segun la Ley General de los Derechos de las Personas con
Discapacidad y de su Inclusiéon Social en el Estado Espafiol, una
persona con discapacidad presenta deficiencias fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales que, al interactuar con diversas barreras,
impiden su participacion plena y efectiva en la sociedad en igualdad de
condiciones con los demas. Ademas, se indica que tendran la
consideracion de personas con discapacidad aquellas a quienes se les

haya reconocido un grado de discapacidad igual o superior al 33%.

En el Estado espafiol la valoracion del grado de discapacidad se realiza

mediante la aplicacién de los criterios técnicos fijados en un baremo y
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se expresa en un porcentaje. ElI reconocimiento se realiza por los
Equipos de Valoracion y Orientacion (EVO) correspondientes a las
Comunidades Auténomas. El porcentaje es el resultado de sumar las
‘Limitaciones en la Actividad” con los “Factores Sociales

Complementarios”.

La asignacion del porcentaje en el grado de discapacidad debido a las
deficiencias en la funcion visual se determina de acuerdo a unos
patrones de referencia. Son objeto de valoracién los déficits visuales
permanentes, no susceptibles de tratamiento y recuperacion. Las

variables a tener en cuenta son la agudeza visual y el campo visual.

Cuando un individuo presenta un grado de discapacidad visual del 33%,
considerando los dos ojos con la misma agudeza visual y un factor
social obtenido nulo, dicho grado sera el resultado de una agudeza

visual de 0,4125 en ambos ojos.

Esto significa que los rangos de baja vision tomados de la OMS (limite
maximo del 0’3 y minimo del 0’'05) quedan dentro de la consideracién de
la discapacidad para el Estado espafiol, determinando grados
superiores al 33 por ciento. Asi pues, las personas con baja vision, que
no pueden corregir su deficiencia con gafas o lentes de contacto,
presentan una discapacidad visual porque ésta influye en su calidad de

vida, impidiéndoles realizar trabajos sencillos y cotidianos.
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EL CAMINO DE LA

PLENA INCLUSION

Es muy facil que un disefiador piense en el usuario final como en un
individuo similar a si mismo, con sus mismas capacidades, y lo tome
como un estandar. Esto propicia que el producto final lo utilice una
persona idéntica en capacidades al disefiador. La realidad es que no
existe una persona estandar, y si existiera tendria un perfil surgido de la

media de todas las personas no estandar.
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HEMOS SEGUIDO LOS PRINCIPIOS DE LA

ACCESIBILIDAD UNIVERSAL

La accesibilidad universal es uno de los aspectos que tienen en cuenta
los Organismos y organizaciones para la eliminacion de barreras y

favorecer la igualdad de oportunidades.

En la charla que mantuve con el responsable en igualdad vy

accesibilidad de un ayuntamiento sobre el acceso por parte de las
personas con discapacidad a los espacios publicos, le di a conocer las
caracteristicas de los individuos con resto visual y le mostré las barreras
que aun existen para acceder a dichos espacios con baja vision. Su
postura fue ponerse a la defensiva, respondiendo que ellos seguian las
pautas del disefio universal. Le recordé que la primera pauta es la

equidad en el disefio, o sea que todas las personas puedan usarlo
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independientemente de sus capacidades, y que en Espafia 1 de cada 4
personas con discapacidad es una persona con baja visidon que no

puede disfrutar de dichos espacios.

La primera vez que oi hablar de la accesibilidad para todas las personas
y del disefio centrado en todos los usuarios, independientemente de sus
capacidades, fue en el master “Accesibilidad Universal y Disefio para
Todos”. Por aquel entonces también se hablaba de |la concienciacién en
la sociedad en relacion a la accesibilidad, lo que hacia abrir los ojos a
los organismos oficiales y en consecuencia al ambito empresarial. La
Responsabilidad Social cobraba fuerza en organizaciones tanto
publicas como privadas y representaba la idea de maximizar el beneficio
social. Desde entonces, es muy usual escuchar y leer en notas de
prensa que se han realizado proyectos o reformas siguiendo los criterios

de la accesibilidad universal a modo de medallas que se autoimponen.

La accesibilidad universal es la condicion que deben cumplir los
entornos, procesos, bienes, productos y servicios, asi como los objetos
o instrumentos, herramientas y dispositivos, para ser comprensibles,
utilizables y practicables por todas las personas en condiciones de
seguridad y comodidad y de la forma mas autbnoma y natural posible.
Presupone la estrategia del «disefio para todos» y se entiende sin

perjuicio de los ajustes razonables que deban adoptarse.

Se entiende por «disefio para todos» o «disefio universal» el disefio de
productos, entornos, programas y servicios que puedan utilizar todas las
personas. En la mayor medida posible sin necesidad de adaptacion ni
disefio personalizado. No excluira las ayudas técnicas cuando se

necesiten para grupos particulares de personas con discapacidad

35



(Definicion adoptada en el articulo 2 de la Convencion Internacional de

Derechos de las Personas con Discapacidad de las Naciones Unidas).

o

™

El disefio para todos y la accesibilidad universal son las principales vias
para conseguir la plena integracion de todas las personas en la
sociedad. Contribuyen decisivamente a su calidad de vida y mejor
participacion en su entorno. No ser respetuoso con los fundamentos del
disefo para todos implica que la sociedad avance dejando un sector de

la poblacion atras.

LAS IDEAS FUNDAMENTALES DEL DISENO

UNIVERSAL

Los principios del “disefio para todos”, conocidos como los "7 Principios
del Disefio Universal", integran las caracteristicas que resuelven las
necesidades de tantos usuarios como sea posible. De este modo si
indicamos que un proyecto ha seguido la estrategia del disefio

universal, significa que se han tenido en cuenta los siguientes principios.
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Principio 1: Equidad de uso. Proporciona el uso para todas las
personas independientemente de sus capacidades: idéntico siempre
que sea posible y equivalente cuando no lo sea. Sin provocar

segregacion o estigmatizacidon a ningun usuario.

Principio 2: Flexibilidad de uso. El disefio se adapta a un amplio
rango de preferencias y capacidades individuales. Permite escoger el

meétodo de uso.

Principio 3: Simple e intuitivo. El uso del disefio es facil de entender
independientemente de la experiencia, conocimiento, nivel cultural o

capacidad de concentracion.

Principio 4: Informacion perceptible. Transmite la informacion
necesaria de forma eficaz para el usuario, independientemente de las

condiciones ambientales o de sus capacidades sensoriales

Principio 5: Tolerancia al error. Minimiza el peligro y las
consecuencias negativas producidas por acciones accidentales o

involuntarias.

Principio 6: Bajo esfuerzo fisico. Debe ser usado de forma comoda y

eficiente con el minimo esfuerzo.

Principio 7: Espacio suficiente de aproximacion y uso. Facilita un
amplio campo de visidn de los elementos importantes para cualquier

usuario, independientemente de que esté sentado o de pie.
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Se puede afirmar que el disefio universal simplifica la vida de las

personas, haciendo que el entorno donde se mueven, Ilas
comunicaciones que utilizan y los productos adquiridos sean mas

usables por todos los usuarios.
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LOS MEDIOS EN LA

MITAD DEL MEDIO

Estaba en el supermercado cuando una familia pasé cerca de mi y
escuché decir a una de las hijas con cierta indiferencia: «Mafhana tengo
que entregar un trabajo sobre minusvalidos». Observé a la familia y
pensé ;como es posible que una nifa utilice la palabra “minusvalido”
con tanta frialdad? ;Es eso lo que le ensefa su familia, o lo que
aprende en la escuela? Al tiempo que analizaba cémo una nifia usaba
un término peyorativo con tanta facilidad, cai en la cuenta de que puede
resultar normal. Lo ve y escucha en ambientes como la calle, la familia,

el colegio, en los medios de comunicacion, en las redes sociales, etc.
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Los medios de comunicacion, ademas de ser instrumentos de
entretenimiento y transmision de conocimientos, son herramientas
mediante las cuales se informa y se comunica de manera masiva a la
sociedad. Es asi como las personas se enteran de lo que pasa a su
alrededor. La television combina imagen, sonido y movimiento; la radio
es soOlo audio; los periddicos y revistas son medios visuales con
imagenes y textos; internet es un medio multimedia, contiene texto,
imagen, audio y movimiento, ademas es interactivo y selectivo. Todos

tienen una gran popularidad y son recibidos por una gran audiencia.

No es necesario demostrar que es evidente la influencia de los medios
de comunicacion en la sociedad. Una de sus caracteristicas es que
generan imagenes e ideas mentales introduciendo pautas de consumo y
comportamiento. Cabe agregar que también tienen el potencial de
ejercer influencia y crear valores sociales. En este mismo sentido

pueden ofrecer definiciones de una idea y promover estereotipos.

Guste o no, los medios de comunicacion inciden en la forma de percibir
la realidad por parte de las personas. En gran parte contribuyen a fijar
las maneras de pensamiento, creando o destruyendo la reputacion de
una organizacion o grupo de personas, y proporcionando informacion

para que la sociedad construya, pondere y forme sus opiniones.

A través de estudios e investigaciones se ha constatado que producen
efectos manipulativos en la vida cotidiana de las personas, en sus
estilos de vida, en el uso que hacen de su tiempo libre e incluso en las
formas como se relacionan y comunican con los otros. Y aunque se

hayan realizado avances en la igualdad de oportunidades entre mujeres
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y hombres, los medios de comunicacién ofrecen contenidos y publicidad

muy estereotipados.

El caso es que al usar términos que definen al grupo de personas con
discapacidad visual en los distintos medios de comunicaciéon, en las
redes sociales, en congresos y jornadas... se usan formas que
podriamos considerar “mejorables”. En la mayoria de las ocasiones no
se pretende despreciar conscientemente, sino que forma parte de la
falta de cultura o de informacion sobre los diferentes problemas

visuales.

Los medios de comunicacion tratan con cierta indiferencia el modo de
presentacion de las noticias en las que la “discapacidad visual” se ve
involucrada. Utilizan indistintamente los términos “ceguera” vy
“discapacidad visual”, o atribuyen el concepto de discapacidad visual a
las personas ciegas excluyendo a las personas con baja vision,

igualmente discapacitadas.

LA SITUACION EN LOS MEDIOS DE

COMUNICACION

Para aportar un mayor conocimiento sobre la situacion real del uso de
los términos que definen al grupo de personas con discapacidad visual,
centré la atencion en los diferentes medios de comunicacion y en las

redes sociales. Observé la utilizacion del trato que se le da a los
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términos “discapacidad visual”, “baja vision” y “ceguera” en todo tipo de
noticias. Busqué en enunciados de articulos, notas de prensa,
reportajes, en blogs, periodicos digitales, cadenas de television,
emisoras de radios... Comprobée, finalmente, la correlacién entre el

enunciado, la redaccion del texto y las imagenes o videos que

aparecian.

Ciegos y discapacidad visual

En las noticias es habitual encontrar referencias conjuntas respecto a
“las personas con discapacidad visual y a los ciegos totales”, como en:
«Una camara permite leer en tiempo real a personas ciegas o con
deficiencia visual», «Espaia sufre una brecha norte-sur en ceguera y

discapacidad visual» o «Emprendemos investigacion, promovemos la
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concienciaciéon del publico y alentamos a las personas ciegas y
deficientes visuales a que luchen por sus derechos y lleven una vida

activayr.

Es entonces cuando me pregunto: «Si no forman parte de los
discapacitados visuales, ¢jcual es el tipo de discapacidad de las
personas ciegas?» Sin entrar en mas detalles, la discapacidad esta
dividida en: fisica, cognitiva, auditiva y visual. jPues claro: pertenecen
al grupo de discapacidad visual! La ceguera y la discapacidad visual
son usados como términos distintos, dando a entender que la ceguera

queda fuera de la “discapacidad visual’.

Los términos ceguera y baja vision si tienen significados diferentes y
excluyentes. Mientras que el primero alude a aquellas personas que
carecen del sentido de la vista, el segundo se refiere a aquellos que
poseen un resto visual que no se puede corregir aunque se operen O
lleven lentes convencionales. La discapacidad visual, sin embargo, es
la condicidon que afecta directamente la percepcion de imagenes en
forma total o parcial, y por ello engloba tanto la ceguera como la baja

vision.

Aunque estemos acostumbrados a ese modo de referirse a la parte y al
todo como si fueran realidades diferentes, es tan llamativo como cuando
nos encontramos noticias del tipo «La gente alli reunida, incluidos los
ancianos y los nifos», y se olvida que el término gente también incluye
a los nifios y ancianos. O cuando se usa el lenguaje sexista y se habla
de «los Derechos de las Mujeres y las Personas», negando con esa

expresion que las mujeres sean personas.
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El protagonismo de la ceguera.

También es frecuente encontrarse con que se concede el absoluto
protagonismo al término “ceguera”, olvidando la otra parte de la
ecuacion, como en «Las gafas que permiten que los ciegos lean, a
punto de llegar a Europa». En esta noticia el periodista describe el
dispositivo como una camara instalada en unas gafas y conectada a un
ordenador, que se puede llevar en el bolsillo y permite que las personas
con ceguera total puedan leer textos, identificar rostros y reconocer
objetos. Si se sefiala con el dedo indice un texto que se encuentra
enfrente, el dispositivo lee el parrafo; y si se mantiene durante mas

tiempo, deletrea la palabra.

Siguiente EF N AUTOMATICA '

y Smart Camera that enables the
visually impaired to read text &
GetConnected TV Show

{_ My OrCam Journey, Part 2
1.3 K visualizaciones

Taylor Shaw Regains
Independence with OrCam

kA Glasses Giving the Blind a New
8 Lease on Sight

> » ¢ 258/433

A Demonstration of the Orcam
MyEye from Orcam (Full
T hicoge € )

: o ==
=

w.": e
How OrCam Works .ﬂ

Aun no salgo de mi asombro al observar que un profesional de la
comunicaciéon no aplica el sentido comun y da protagonismo a un sector

de la discapacidad visual, como es la ceguera, en detrimento de las

44



personas con baja visidon, convirtiéndolos en seres invisibles. S6lo hay
que hacerse la pregunta: ; Como una persona ciega puede apuntar con
precision a un parrafo o a una palabra, si no ve?, para advertir el
disparate. Es entonces cuando el periodista deberia realizar una

reflexion sobre las palabras utilizadas.

Con solo buscar informacién en Internet se puede encontrar un video,
realizado por el fabricante, en el que aparece una persona con resto
visual usando el dispositivo. En el video, ademas, el desarrollador del
producto indica claramente que ha sido pensado para personas con
baja vision. Por tanto, el término escogido, “ciego”, no es el adecuado, y
deberia ser sustituido por otro mas justo, aunque seguramente menos
impactante, como el de “personas con baja vision” o "personas con

resto visual”.

Sin olvidar que las imagenes también informan.

Las imagenes y videos que aparecen en prensa, television, blogs, etc.,
guardan relacion con las caracteristicas identificativas de las personas
ciegas (el baston blanco, los perros guia, leer libros braille, el uso del

tacto para identificar elementos).

Es facil encontrar el término “discapacidad visual” en titulos y cuerpos
de noticias en las que aparecen imagenes caracteristicas de la ceguera,
como por ejemplo en «5 apps para personas con discapacidad visual».
Ademas en el cuerpo de la nota se indica que las personas con

discapacidad visual tienen mas obstaculos para llegar a un punto e
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interactuar con otras personas. La imagen que acompana a la noticia es
una caricatura de una persona con gafas oscuras. En una mano tiene

un baston blanco y en la otra lleva por la correa a un perro guia.

Otro ejemplo como el anterior: «Corredor con discapacidad visual
finaliza una carrera de trail sin asistencia». La noticia informa de que un
corredor ciego realiza una carrera de 29 kilbmetros gracias a una
aplicacion en el movil que le va indicando el camino. Previamente se ha
instalado el mapa en la aplicacion y el corredor ha de estar preparado.
El teléfono movil ha de contar con brujula y GPS. La nota de prensa
esta acompafnada de 3 fotografias: un primer plano del corredor con un
baston blanco, otra con varios corredores y uno llevando el bastén, y
finalmente el corredor usando el baston para ciegos por los caminos de

tierra.

No hay nada como emocionar al lector

Las emociones creadas por imagenes o videos que indignan o tocan la
sensibilidad de las personas, llevan a los usuarios a compartir

inmediatamente un contenido sin haberlo contrastado previamente.

Un ejemplo es el siguiente titular de una nota de prensa «El emotivo
momento en que una mama ciega ve a su bebé por primera vez». La
noticia a continuacion informa de que la mama sufre la enfermedad de
Stargardt, una enfermedad degenerativa de la retina con pérdida de la

visidon central. Gracias a un dispositivo canadiense pudo ver por primera
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vez el rostro de su hijo recién nacido. Un emotivo video registro el

momento del encuentro.

Siguiente REPRODUCCION AUTOMATICA @l

Ve por primera vez a sumama,
‘ - el poder de los milagros
ERANZA Cana

Valen probando los lentes
OrCam

Ofl Rio San Juan vive con
intensidad la IX edicion del

LO MAS TRISTE: Un nifio
testifica contra su propia madre

> » @ 011/708

- ~.8 8 nifios que oyen la voz de sus
N padres por primera vez

TR NI <vrecivmememusica

Madre ciega ve por primera vez a su bebeé recién nacido

Un recurso usado en comunicacion como es el de la emocion nos lleva
a pulsar el botén de “compartir” en las redes sociales casi de manera
inconsciente. Es cierto que la mama, gracias a un dispositivo, puede ver
el rostro de su hijo. Lo que es discutible es que sea ciega. El cuerpo de
la noticia informa de que la mama no tiene la vision de detalle que le
permitiria ver el rostro de su hijo debido a la enfermedad de Stargardt.
Ademas, con una simple busqueda se puede averiguar que el video es
de dos afos antes y que se ha vuelto a compartir. Estos mensajes
acaban viralizandose y en muchas ocasiones convirtiéendose en

"verdades".
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Repetir un mensaje falso lo convertira en verdadero

Los mensajes repetidos en noticias que no cuentan la verdad, pero que
llegan a la sensibilidad del lector con frases, imagenes o videos
impactantes, acaban convirtiéndose en "verdades". El ministro de
propaganda nazi, Joseph Goebbels, decia «Una mentira repetida mil
veces se convierte en una realidad». Salvando las distancias, es algo
que sucede actualmente con las noticias en Internet. La diferencia es
que ahora no hace falta repetirlo, las verdades se crean solas en
funcion de las veces que se comparte un contenido. En un instante una
informacién puede convertirse en viral y ser considerada algo cierto por

gran parte de los receptores.

Para ilustrar esto podemos usar las noticias que utilizan cifras referidas
a las personas ciegas que no se cifien a la realidad. A continuacién se
presentan notas de prensa en las que se habla de «mas de 300
millones» de personas ciegas en todo el mundo, cuando la estimacion
de la OMS es de 39 millones. La cifra de 300 millones que se menciona
es incluso superior al total de personas con discapacidad visual. El total
de personas con discapacidad visual es de 285 millones. De estos, 246
millones son personas con baja vision. La diferencia, 39 millones por

tanto, son ciegos totales.
Veamos algunos ejemplos:

22 de mayo de 2015 en Servimedia.es: «Espafia se adhiere al Tratado

que facilita el acceso de personas ciegas a las obras
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publicadas» (en el cuerpo de la noticia se habla de 300 millones

de personas ciegas.)

26 de mayo de 2015 en el Blog ONCE: «j300 millones de personas

ciegas quieren leer yal»

26 de mayo de 2015 en Servimedia.es: «La ONCE aplaude que Espaia
se sume al tratado que permitira intercambiar libros accesibles a

300 millones de ciegos»

26 de mayo de 2015 en la web ONCE: «La ONCE aplaude a Espaia

por adherirse al Tratado que permitira a 300 millones de

personas ciegas intercambiar libros»

28 de mayo de 2015 en BlindWorlds.es: «Mas cerca del intercambio de

libros digitales accesibles para mas de 300 millones de

personas ciegas de todo el mundo sin incurrir en delitos

relacionados con los derechos de autor»

27 de junio de 2015 en Discapnet: «La ONCE aplaude a Espafa por

adherirse al Tratado que permitira a 300 millones de personas

ciegas intercambiar libros»

16 de julio de 2015 en la web ONCE: «La ONCE celebra la adhesion de

Espana al Tratado de Marrakech, que facilita la lectura a las

personas ciegas de todo el mundo»

16 de julio de 2015 en El Economista.es: «El Congreso respalda la
adhesion espaiola al tratado de Marrakech» (frase encontrada

en el cuerpo de la noticia: 300 millones de personas ciegas.)
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23 de julio de 2015 en La Ciudad Accesible: «El Congreso de los
Diputados aprueba la adhesion de Espafa al Tratado de
Marrakech» (frase encontrada en el cuerpo de la noticia: 300

millones de personas ciegas.)
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Distorsion de la realidad

Un error muy comun en el que caen los medios de comunicacion y las
propias organizaciones afines al sector de la discapacidad, es retratar a
las personas ciegas que han tenido éxito como superhéroes, o seres
especiales llenos de vitalidad y coraje. Distorsionan la imagen de la
discapacidad visual al insinuar de forma implicita que es insdlito para
estas personas tener talento o habilidades. Por otra parte, aunque
parezca contradictorio, dan a entender que todas las personas con
discapacidad visual, si se esfuerzan, pueden llegar a cuotas similares

de éxito. Estas situaciones no son reales.

El superar barreras depende de las circunstancias personales,
educacionales y culturales de cada individuo. Se debe mostrar a las
personas y no la superacion de la discapacidad. En ese mismo sentido,
lo mismo que se retrata a los que tienen éxito, se debe retratar a las
personas que no lo tienen y sin embargo todos los dias superan las

barreras que les impiden llevar una vida digna.

MENSAJES ERRONEOS

En la actualidad las tecnologias y la facilidad de acceso al ciberespacio
permiten que las personas tengan la oportunidad de dar y de recibir una

enorme cantidad de informacion. Aparecen y se reiteran datos por
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doquier y los individuos son incapaces de reconocer los mensajes

erroneos y distinguirlos de los correctos.

La desinformacion viene definida como una manipulacién informativa o
mediatica, procurando evitar la divulgacion y el conocimiento de los
datos, argumentos y noticias reales, o de la verdadera informacion,
provocando en los sujetos el desconocimiento o la ignorancia, con

consecuencias favorables para quien desea desinformar.

Un bulo es una noticia falsa que intenta hacer creer que algo falso es
real. Su objetivo es divulgar de manera masiva, para ello se sirven de
los medios de comunicacién. Por supuesto casi siempre hay una base
de verdad sobre la que se construye el bulo. El medio mas popular es

Internet por el gran impacto de las en redes sociales.

Existen varios motivos o razones basicas por las que se publica
desinformacion o bulos (noticias falsas). La primera de ellas es la
econdmica, es obvio que alguien obtiene ganancias a base de enviar
masivamente este tipo de informacién. También por afan de

protagonismo de quien lo difunde, para conseguir los “5 minutos de
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gloria” que dan las redes sociales. Otro motivo es buscar publicidad y
darse a conocer. Por ultimo para crear un estado de opinién y provocar

un movimiento favorable a la propia ideologia.

SINTESIS DE LOS RESULTADOS

Las senas de identidad de los medios de comunicacion deben ser el

rigor informativo, la objetividad y el analisis a fondo.

Generalmente las noticias de la situacién de personas con discapacidad
desde los medios de comunicacién, salvo excepciones como los temas
vinculados a sus derechos, no se hacen de forma transversal a los
distintos grados de discapacidad. Una triste realidad en nuestra
Sociedad del siglo XXI es que las personas con baja visidon tiene muy
poca presencia en los medios de comunicacion, por no decir ninguna.
Puede afirmarse que existe una ausencia casi total de espacios en los
que se presente la vida cotidiana de las personas con baja vision. Eso,
cuando no se distorsiona y reduce la imagen de las personas con
discapacidad visual haciendo entender que este grupo lo constituyen
solo las personas ciegas; muchas veces, como ya he comentado,
simplemente presentando noticias referidas a la discapacidad visual
mientras se muestran imagenes relacionadas exclusivamente con

personas ciegas.

En mi opinién, es fundamental que quienes se dediquen a escribir en

medios de comunicacién y vayan a referirse a la discapacidad visual, la
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ceguera, el resto visual y la baja visidn, se informen previamente e
investiguen sobre el tema para asegurar que la terminologia utilizada es

aceptable.
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LOS QUE VAN A

REMOLQUE

Mediante el desarrollo de dispositivos y aplicaciones, que nos ofrecen
las tecnologias, se aportan soluciones que hacen mas factible la

integracion de las personas con distintas discapacidades.

En el 2012 asisti a las IV Jornadas de Usuarios de Tecnologia para
Personas con Discapacidad Visual en Sevilla. Las jornadas fueron
organizadas por la asociacion de Usuarios de Tiflotecnologia para el
Libre Acceso a la Informacion (UTLAI). En la charla «Accesibilidad de
los diferentes sistemas operativos para méviles» el ponente hablé sobre
la historia y evolucion de los teléfonos moviles y sus sistemas

operativos con la accesibilidad para personas ciegas.
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Pregunté por qué sélo hablaba de lectores de pantalla, que son
aplicaciones usadas por las personas ciegas totales. Su ponencia
trataba sobre la accesibilidad en general y no decia nada sobre los

magnificadores de pantalla en los dispositivos, aplicaciones usadas por

personas con baja vision. Su respuesta fue contundente:

«Los que veis algo vais a remolque, primero se piensa en el lector de
pantallas, y luego se hace el magnificador. Hasta Android 4.0, no ha
habido magnificadores en el sistema. Ha habido pero eran aplicaciones
parciales, no funcionaban. Salvo por el iPhone que aparecio con el
lector de pantalla y magnificador a la vez. Normalmente siempre sale el
lector de pantalla primero y seis meses, un afo o dos afos después el

magnificador.»

Si una persona ciega usa un lector de pantalla, le resultara mas facil
desplazarse por el escritorio de un teléfono inteligente que a una

persona con baja vision.
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La primera barrera que se encuentra una persona con baja vision al
interactuar con un teléfono es que no ve bien los iconos y el texto que
aparecen en la pantalla, por lo general necesita aumentar el tamainio, ya
que son demasiado pequefios y a veces no le es suficiente acercarse
mas. Con la opcion de magnificar la pantalla, o zoom, se puede ampliar
todo el contenido, pero se pierde campo visual. Esta funcién esta mas
dedicada a las personas con un resto visual muy bajo o grave. Para las
personas con una discapacidad moderada hay pocas aplicaciones

desarrolladas, o mas bien nada.

Para demostrar la afirmacion anterior, en un ordenador se puede
ampliar el tamano del texto y de los iconos en el escritorio, sin perder
campo visual. Sin embargo esta opcion no existe en las pantallas de los

teléfonos inteligentes.

En el ordenador se puede magnificar el contenido del escritorio sin
perder el campo visual por varias vias. Una de ellas es ir a las funciones
de accesibilidad en la configuracion del sistema y aumentar el tamafo
del texto y/o las carpetas. Otra forma de magnificar es disminuyendo la

resolucion en los ajustes de pantalla.

En los teléfonos inteligentes si vamos a la configuracién o ajustes del
sistema tanto en el apartado de pantalla como en el de accesibilidad,
segun las marcas, y aumentamos el texto todo lo posible puede que en
algunos modelos, en el escritorio, el texto debajo de los iconos aumente

un poco, en los demas dispositivos el tamarfio de la fuente no aumenta.
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VIVIENDO EN LA SOCIEDAD DE LA INFORMACION

Es necesario reconocer que las nuevas tecnologias ofrecen nuevas
formas de acceso y de trabajo, que ademas de suponer un reto generan
importantes cambios en nuestra sociedad. Para muchas personas con
baja vision esto es un acontecimiento que ocurre en sus vidas. Un
acontecimiento al que tienen que adaptarse. La cultura tradicional esta
siendo cambiada por la cultura “tecnopopular”’, donde la utilizacion de
las tecnologias digitales aparece claramente como una actividad social.
La informacion recibida es mostrada casi en su totalidad por estimulos
visuales, puesto que la vista es responsable del 80 por ciento de
nuestro contacto con el entorno, lo que conlleva que una herramienta
que deberia poder ofrecer informacion a cualquier usuario, suponga un

problema o ponga en desventaja a las personas con resto visual.

Las personas usan la tecnologia tanto en el trabajo como en casa, en la
universidad o la escuela para comunicarse y estar en contacto con la
familia y amigos, para leer libros, tomar notas, apuntes y buscar
documentacion. Les permite estudiar, aprender 'y adquirir
conocimientos, buscar trabajo, comprar en supermercados, comprar y
reservar entradas de teatros, billetes de avidon, trenes y hoteles,
consultar el correo electrénico y comprobar la cuenta corriente del
banco. Les permite estar informados y acceder a las noticias, leer
prensa, ver la television y peliculas, jugar, hacer fotos, escuchar musica,

etc.

La presencia de las tecnologias es cada vez mayor en las actividades

cotidianas de las personas, y las que disponen de un déficit visual
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experimentan dificultades al utilizarlas. El uso cotidiano de hornos,
microondas, vitroceramicas, lavadoras, lavavajillas o cualquier otro tipo
de electrodomésticos presenta grandes barreras. Como puede
observarse cuando una persona con baja vision intenta colocar una olla
en una placa de induccion: al no estar marcada en alto contraste, no

percibe que la olla no esta situada en el lugar adecuado y, en

consecuencia, la placa se apaga.

LA REALIDAD DESVIRTUADA

La fiabilidad y la exactitud son claves en los procedimientos de medida
empleados en los estudios de investigacion. Se obtiene su consistencia
con los resultados de diferentes estudios. Ademas hay que tener

presentes los errores de sistematizacion y de confusion que, al
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generalizar a otras poblaciones, no producen un simple error aleatorio,
asumible en un trabajo de investigacion, sino un error sistematico o

sesgo, que desvirtua la realidad y los resultados.

Antes de continuar con este punto creo conveniente explicar la
percepcion visual en los diferentes grados de vision, desde la visidon
normal hasta la ceguera. y cémo, en funcion de las diferentes
caracteristicas visuales, capacidades e intereses, puede ser necesaria
la utilizacidn de productos de apoyo para la visién (6pticos, no opticos,

no visuales, electronicos).

Relacién entre rango y ayudas épticas

Relacion entre los rangos de la discapacidad visual, el uso de productos

de apoyo apropiados y su interaccién con el entorno.

* Las personas con una vision normal no necesitan productos de

apoyo para realizar tareas.

* Las personas con un déficit leve en la vision pueden realizar tareas

casi normales con ayudas de tipo 6ptico como las gafas.

* Las personas con una visibn moderada realizan tareas visuales con
lentitud, con fatiga y poca precisibn aun con ayudas. Pueden
ayudarse con teclados magnificados (los caracteres de las teclas son
mas grandes para poder localizarlas mejor), macrocaracteres (el

texto impreso con tamanos grandes) y alto contraste.
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Las personas con déficit visual grave tienen dificultad para tareas
visuales gruesas y no pueden realizar tareas que exijan control de
detalles. Pueden ayudarse de telescopios (aumentan el tamafio de
objetos a distancias lejanas), microscopios y lupas (magnifican en
distancias cortas), filtros para paliar los efectos de la luz, lupas
television (magnifican en pantalla el objeto, libro o fotografia colocado
delante de una camara), magnificadores de pantalla (programas
informaticos que aumentan todo o parte de lo que aparece por
pantalla a modo de lupa del ordenador, movil, tableta, etc.), lectores
de textos (aplicaciones software que transforman a voz el contenido
textual de lo que aparece en la pantalla del ordenador, movil, etc.),
cursores mejorados (cursores de alta visibilidad debido al contraste

y/o aumento de su tamano).

Una persona ciega total descansa exclusivamente en los otros
sentidos. Las ayudas mas frecuentes son el baston blanco y el perro
guia (para el desplazamiento), braille para leer, marcado en braille

para facilitar la identificacion de productos, indicadores de niveles de
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liquidos, electrodomésticos que funcionen mediante instrucciones y
avisos en voz, lectores o navegadores de pantalla que permiten el
acceso a lo que aparece por pantalla del ordenador, movil, tableta,
etc., mediante voz o braille, lineas e impresoras braille, anotadores
parlantes, y reconocimiento de voz (aplicaciones software, como
alternativas al ratdén y el teclado, que a través de la voz permiten

introducir al sistema comandos o informacion)

Es posible que una ayuda tenga una buena utilidad para una persona,
pero que no proporcione ningun rendimiento a otra con el mismo grado
de discapacidad. En sentido contrario, una ayuda especifica disefiada
para un perfil concreto, puede ser también util de forma ocasional o
permanente a otro perfil con un grado diferente de discapacidad visual.
Un ejemplo podria ser el ya conocido de una persona con un campo
visual reducido que le permite leer el periddico, pero que necesita un

baston blanco para desplazarse en condiciones de iluminacion baja.

Estudios sobre discapacidad visual desvirtuados

Si en los estudios que se realizan sobre discapacidad visual se excluye
a las personas con baja vision, o que se consigue es un error de sesgo

que desvirtua la realidad.

En ese sentido, en noviembre de 2014, me parecieron decepcionantes
los resultados de un trabajo de investigacion presentado en el Congreso
Internacional sobre Universidad y Discapacidad. A partir de un estudio

realizado en Espafa, se mostraron los problemas relacionados con la
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discapacidad visual. Se celebré6 una mesa redonda con el titulo “Las
nuevas tecnologias para la formacion y el aprendizaje de las personas

con discapacidad”. Las conclusiones extraidas, entre otras, fueron:

* Las personas con discapacidad visual son usuarias de casi todos los

dispositivos excepto de la tableta.

* Las personas con discapacidad visual confirman que desean
sistemas de voz, el VoiceOver y Siri, en sistemas 10S, y el TalkBack

en Android.

* La discapacidad visual afecta a 14,1 personas por cada 1.000
habitantes de 18 a 64 anos, lo que supone un total de 433.585

personas afectadas.

* Mas de la mitad de la poblacion espafiola con discapacidad visual
forma parte de alguna asociacion (54,9%). Destaca el 81,1% de

participaciéon en la ONCE.

Los resultados obtenidos se refieren a las necesidades que presentan
las personas con ceguera total. Como que desean sistemas de voz en
los dispositivos moviles (activacion y marcacion por voz, interfaces
acusticas, identificacion tactil), predominio de lectores de pantalla en
tabletas, y que los ordenadores incorporen un teclado especifico, lector
de pantalla y manejo por voz. Sin embargo no tienen en cuenta las
necesidades que las personas con resto visual muestran ante el acceso
y uso de las tecnologias. Como puede apreciarse en muchos estudios
igualmente muestran necesidades, pero de magnificadores de pantalla y
de que los dispositivos moviles posean pantallas mas grandes y

configurables.
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(Con el mismo enfoque reducido, el estudio indica que es especifico de
la discapacidad visual ser usuarios de casi todos los dispositivos,
excepto de la tableta. Sin embargo estos ultimos dispositivos son de
pantalla grande, que es una de las necesidades expresadas por las

personas con baja vision.

Recordemos que las personas con baja vision, al igual que las ciegas,

se encuentran en la clasificacion de personas con discapacidad visual.

Segun el estudio mas de la mitad de la poblacion espafola con
discapacidad visual, el 54,9%, forma parte de alguna asociacion. Esto
es, de 433.585 personas, 238.039 forman parte de asociaciones.
Siguiendo con las cifras, el 81,1% del total de estas personas asociadas
forma parte de la Organizacion Nacional de Ciegos de Espafia (ONCE),
lo que arroja una cifra tedrica de 193.050, cuando lo cierto es que en el
mismo afo que se realizd el estudio el numero de afiliados era de

71.769. En mi opinidon, la muestra de este estudio la han constituido
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personas ciegas afiliadas a la ONCE, y los resultados se han

extrapolado a todas las personas con discapacidad visual.

Asi pues, si los desarrolladores de tecnologias toman como
documentacion de referencia estudios como éste, que sostienen que las
personas con discapacidad visual necesitan apoyos en los entornos
tecnolégicos como la marcacion por voz e identificacion tactil en
teléfonos moviles, los lectores de pantalla y manejo por voz en
ordenadores, y los sistema de guiado, como resultado se obtendran

nuevas tecnologias que dejan atras a las personas con baja vision.

Por supuesto que podemos leer en notas de prensa que existen
dispositivos para personas con una vision parcial. Permiten un aumento
del tamano de la fuente del texto, la posibilidad de cambiar el brillo a
escala de grises en la pantalla, uso de gestos para magnificar, etc. Pero
ampliar el tamarfio del texto solo se realiza en las aplicaciones que usan
variables del sistema, no siendo asi en el resto de aplicaciones. Un
ejemplo seria que una vez configurado el texto en tamafio grande, éste
aumenta en el correo electrénico del teléfono pero no se amplia en otras

aplicaciones como en Facebook.

Un ejemplo en el que no se tienen en cuenta las caracteristicas
deseables para las personas con baja vision lo tenemos en la nota de
prensa encabezada como: «La primera aplicacion de ‘smartwatch’ para
personas con problemas de visidon». Segun la nota, se trata de la
primera aplicacion del teléfono inteligente para personas con
discapacidad visual, a las que facilita la vida diaria. A través de
vibraciones y sonidos avisa de obstaculos y puntos de referencia, con la

camara identifica objetos como el color de ropa, y permite conocer su
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posicion. Pues bien, todo ello son caracteristicas deseables por
personas ciegas. Actualmente los relojes inteligentes no tienen la simple
posibilidad de magnificar el texto ni de ampliar la pantalla, que son las

opciones que requieren las personas con baja vision.

SIN REPRESENTACION EN LOS COMITES DE

NORMALIZACION

A través de los Comités Técnicos de Normalizacion se elaboran las
normas técnicas, que estan basadas en la experiencia y en el desarrollo
tecnoldgico. Los comités estan constituidos por una serie de personas
que representan a las partes interesadas. La participacién posibilita el

acceso Yy la capacidad de influir en el contenido de las normas.

Los Comités Teécnicos de Normalizacion no tienen representantes de
personas con baja vision. ;Esto qué supone? Que las normas que
redactan los comités tienen en cuenta los demas sectores de
discapacidad pero no las necesidades técnicas de las personas con
baja vision.

En junio de 2016 el CEAPAT (Centro de Referencia Estatal de
Autonomia Personal y Ayudas Técnicas), organismo dependiente del
IMSERSO, celebré6 su 12 Semana Internacional con el lema, «La

Persona, lo primero». En la mesa redonda con titulo «Hacia la e-salud

accesible», se puso de manifiesto que en los Comités Técnicos de
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Normalizaciéon hay personas con discapacidad pero no hay personas

que representen al sector de la baja vision.

De acuerdo con los razonamientos que se han venido realizando, se
puede afirmar que el disefio en los distintos fabricantes de tecnologias
no tiene en cuenta las necesidades de las personas con baja vision. Si
bien es cierto que, para poder interactuar con los dispositivos, estas se
sirven de los recursos usados por personas ciegas, como los lectores
de pantalla o conversores de voz a texto, las necesidades particulares

del sector de las personas con baja vision no deberian ser olvidadas.
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LA CULTURA

FRUSTRANTE

Ya sabemos que la cultura es el conjunto de las manifestaciones en que
se expresa la vida tradicional de un pueblo y que todos tenemos
derecho a tomar parte liboremente en la vida cultural de la comunidad.
Sin embargo, acudir a una representacion de teatro puede ser un motivo
de frustracion para una persona con resto visual. Permitan que me
explique, ya saben que tengo una agudeza visual muy baja. Como
consecuencia no veo con claridad las escenas y si no estoy cerca no

aprecio la obra.

Aun recuerdo la obra de teatro a la que me llevaron unos amigos en la

ciudad de Alcala de Henares. Se representaba “La tentacion vive en el
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piso de arriba”. Adquirieron unos asientos lejos del escenario, por lo que
no pude distinguir las caras ni ver las expresiones de los actores o lo
gue a los restantes asistentes les hacia tanta gracia. Me costaba seguir
los movimientos en la representacion. Sélo oia lo que ocurria. Me pasé
toda la obra pensando lo mismo «No sé para que he venido... si no lo
veo. No sé para qué he pagado... si no lo aprecio. jApenas veo lo que

ocurrel»

El caso es que no s6lo me ocurre a mi. En palabras de una amiga con
la visidn central afectada: «cuando ves que la gente se esta riendo
dices. ¢Y qué estaran haciendo? EIl publico se rie y yo no me puedo
reir, y no me entero». En el teatro oye e identifica las voces. Pero

siempre, en la parte que los actores hacen gestos o expresiones, se lo

pierde.

Lo sorprendente es que en notas de prensa se pueden leer cosas como

«La Companiia Nacional de Teatro Clasico se ha comprometido a las
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medidas de accesibilidad en el Teatro de la Comedia de Madrid, con el
objetivo de que las personas con discapacidad puedan disfrutar en
igualdad de condiciones de las obras representadas en el recinto». La
verdad es que la reapertura ha traido consigo importantes mejoras en
materia de accesibilidad. Para las personas con movilidad reducida se
han instalado rampas de acceso, se han ampliado las puertas del patio
de butacas y palcos, los aseos han sido adaptados, existe la posibilidad
de mover butacas para que puedan situarse en su lugar sillas de
ruedas, se ha instalado ascensor adaptado, y para las personas con
discapacidad auditiva hay un sistema de subtitulado y de bucle

magneético.

La noticia continua diciendo que la compafiia reconoce que todavia esta
pendiente la instalacion del sistema de audio-descripcion para las
personas ciegas «consciente de la necesidad de disponer de los medios
para que todos los ciudadanos, independientemente de los obstaculos y
condiciones limitativas que les afecten, puedan asistir al teatro en

igualdad de condiciones.».

Espero que no se me malinterprete. Estoy muy contento por las
medidas tomadas para acercar la cultura a las personas con
discapacidad. Sin embargo la pregunta que nos hacemos las personas
con baja visidn es inmediata: «¢Y qué medidas tomaran para los que
vemos mal, si estan asegurando que todos los ciudadanos puedan

asistir al teatro en igualdad de condiciones?».

Por desconocimiento o intencionadamente muchas noticias hablan de

accesibilidad para todas las personas y/o de que se siguen las pautas
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del disefio universal, y se olvidan que aun sigue habiendo personas con

problemas y barreras a la hora de acudir a una obra de teatro.

jCual fue mi sorpresa cuando lei la siguiente nota de prensa!: «El Teatro
Romano de Mérida tendra este verano una accesibilidad universal para
que cualquier persona pueda disfrutar de las obras clasicas de este
festival. Consiguiendo de esta manera un “Festival para todos”».
Seguida de algunas aclaraciones a la noticia como: «la presente y
anteriores ediciones del Festival del Teatro Clasico de Mérida son
plenamente accesibles para las personas con diversidad funcional
sensorial; a las adaptaciones existentes para personas con movilidad
reducida como los accesos adaptados, se unen el sistema de bucle
magneético y el subtitulado en directo para las personas sordas, ademas

del servicio de audiodescripcion para las personas con problemas

visuales.
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El caso es que asisti a una representacion en el Festival de Teatro
Clasico de Mérida el afio pasado porque compreé la entrada cinco meses
antes para conseguir estar en las primeras filas. Este aio no he podido
comprarlas antes y, aun quedando entradas, no tiene sentido que vaya

porque son de las ultimas filas y no veria la obra del Teatro Clasico.

De igual manera se expreso una persona con déficit en la visién en una
entrevista que le realicé. «Al teatro. Pues voy con mi hijo y subimos. No
abajo del todo sino a la primera esa (sefialaba con las manos la
situacion de una planta). Yo veo como se mueven, pero no me digas
qué cara tienen porque no les veo. No lo distingo. Los teatros me cuesta
mucho... por eso muchas veces no voy. Porque bueno, veo que se

mueven y si es una mujer. Pero no me digas si es rubio, moreno... ».

Se usa el término «Accesibilidad Universal» o se hace hincapié en que
algo es «plenamente accesibley, pero las personas con baja vision aun
encuentran barreras en las representaciones. Son personas que no
pueden ver bien incluso con correcciones opticas y les seria de utilidad

acciones tan sencillas y econdmicas como el poder estar en primera fila.

La accesibilidad universal es la condicion que debe cumplir todo aquello
que interactua con todas las personas para que sea comprensible,
utilizable y usable. Esto incluye a los que van en silla de ruedas, a los
ciegos, a los sordos y, por supuesto, a los de baja visidén. Para ello, se
deben aplicar las pautas y recomendaciones del Disefio Universal o
Disefio para Todos. Cuando no se cumple la primera pauta (equidad de
acceso), porque un grupo de personas no puede usar o interactuar con

facilidad, la condicion de accesibilidad universal no se ha logrado.
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.QUIEN TE COMENTO QUE LAS OBRAS

ACCESIBLES NO LO SON PARA BAJA VISION?

Al hablar de Teatro Accesible se entiende que es una representacion
adaptada a todas las personas, independientemente de sus
capacidades, y se lleva a cabo en un espacio donde pueden acudir y

estar en igualdad de condiciones.

Una persona me indico que después de la charla que tuvimos sobre la
accesibilidad a los teatros para personas con baja vision, les trasladé
nuestra conversacion a una empresa que adapta los teatros a personas

con discapacidad. Le respondieron lo siguiente:

«Hola: Gracias por escribirnos. ¢Quién te comentdé que las obras
accesibles no lo son para baja vision? Si que tenemos compafneros que
acuden y estan encantados. Procuran adquirir sus entradas en primeras

filas y se sirven de la audiodescripciéon.»

Esta respuesta genera un buen debate sobre la accesibilidad en el
mundo del teatro y el concepto tan genérico de ésta. Voy a analizar la
respuesta y a posteriori aclararé los términos usados. Para finalizar daré
una serie de pautas que pueden ayudar a las personas con baja vision

para acceder a las representaciones teatrales.
Espero que nadie vea acritud donde so6lo hay critica constructiva.

Afirmar que «hay personas que procuran comprar las entradas en
primera fila» nos lleva a preguntar, ¢ el espacio de representacion tiene

reservadas dichas filas a personas con baja vision? Ademas indican que
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«se sirven de audiodescripcion» que es un recurso utilizado por ciegos

totales.

Con la primera afirmacion me han venido a la mente imagenes de
cuando acudia a la universidad. Por entonces ya tenia un déficit en la
visidon. Como consecuencia de esto debia estar en la primera o segunda
fila en el aula si queria ver y enterarme. Para tener dicho privilegio tenia
que “pelearme” para estar de los primeros antes de abrir las puertas de
las aulas. De esta forma, una vez abrian las puertas, podia preceder a
los demas compafieros del aula y escogia asiento. En estas
circunstancias el rector no decia: «jQuien te comentd que la
Universidad Accesible no lo es para baja vision? Si que tenemos

estudiantes que acuden y estan encantados. Procuran ponerse en

primeras filas.».
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El término «accesibilidad» es muy genérico; ni especifica ni menciona
algo concreto. La RAE define la accesibilidad como “de facil acceso o
trato”, y esto es muy subjetivo. Como puede apreciarse en la siguiente
frase «El puente construido es accesible»: ;Se refiere a que puede ser
cruzado por todas las personas? ;0O a que no hay obstaculos que

impidan llegar hasta el puente?
Igualmente se generaliza al hablar de la accesibilidad al teatro.

El Teatro Accesible debe tener un conjunto de elementos adaptados
que eliminen las barreras a todas las personas en las diferentes partes
del teatro. Cuando acudimos a una representacion deberiamos pensar
que consta de diferentes partes con individuos distintos que trabajan

para que la funcion se lleve a cabo: la obra, el espacio y el lugar.

* La obra de teatro es la representacion de unos actores ante un
publico y en un escenario, con unas caracteristicas que la hacen

accesible a diferentes capacidades.

* El espacio acoge el escenario, las salas del publico, los pasillos,
los cuartos de aseo, etc. Todo situado en un edificio que es
atendido por un conjunto de trabajadores que se dedica a su
limpieza, organizaciéon, entrada, mantenimiento, etc., y todo ello
con unas pautas de accesibilidad que permitan su acceso a todas

las personas.

* El lugar es el entorno donde se encuentra el edificio propio del
teatro. Esta parte esta fuera, es extrinseca al teatro, y su
responsabilidad es del personal del ayuntamiento; pero es

conveniente que el acceso al edificio se facilite con calles que no
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presenten obstaculos, con transporte publico accesible vy

adecuadamente situado.

Recordemos que la Accesibilidad Universal es la condicion que debe
cumplir todo aquello que interactua con todas las personas para que
sea comprensible, utilizable y usable. Esto incluye a los que van en silla
de ruedas, a los ciegos, a los sordos y, por supuesto, a las personas
con baja vision. Para lograrlo se deben aplicar las recomendaciones del
Disefio Para Todos. En el momento en que no se cumple una pauta, ----
-como por ejemplo la primera: “equidad de acceso’ y un grupo de
personas no puede interactuar con facilidad, deja de ser un Disefio
Universal o para Todos. Estamos ante un disefio centrado en un usuario
particular porque solo tiene en cuenta las capacidades de un grupo o

grupos, sin tener presente al resto.

Entorno:
Calles, adoquinado,
mobiliario urbano,
transporte publico,
etc.

Espacios y
edificios:
salas, aseos,
puertas,
escaleras,
etc.

Representacion
de la Obra

Las pautas y recomendaciones de la accesibilidad universal y el disefio
para todos han de ser llevados por capas a todas las partes de un
teatro. Es cuando aparece la Accesibilidad por Capas a modo de

mufAequitas rusas: una obra de teatro puede estar adaptada para todas
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las personas, pero si se encuentran en un edificio que no es usable por
todos, el teatro en conjunto no sera accesible. La interaccion de las
personas en un Teatro depende del nivel de accesibilidad de cada capa.
Y para que se produzca satisfactoriamente es necesario que el disefio
permita interactuar al maximo de personas con capacidades funcionales

diferentes.

Asi pues, al hablar de Teatro Accesible entenderemos que es una
representacion adaptada a todas las personas, independientemente de
sus capacidades; que se lleva a cabo en un espacio donde los
espectadores y trabajadores pueden acudir y estar en igualdad de
condiciones; sin olvidar que el exterior del edificio ha de estar
acondicionado para que no existan obstaculos, ni barreras que impidan

llegar al espacio o edificio.

En los teatros accesibles es facil encontrarse con rampas y con anchas
entradas a las salas para poder acceder con mayor facilidad al edificio;
con asientos substraidos de alguna fila para que las silla de ruedas
puedan estar en el interior del teatro; con sistemas de bucle magnético,
o subtitulado, o ambos, para las personas con implantes cocleares; con
audiodescripcion para describir las escenas a las personas ciegas
totales; y con ascensores y cuartos de bafno adaptados. Ademas el
personal que esta a disposicion del publico se encuentra preparado y

sensibilizado con la discapacidad.

78



RECOMENDACIONES PARA UNA

REPRESENTACION MAS ACCESIBLE

Empecemos por las obras que se representan. Primero deberian estar
adaptadas, esto es, escritas pensando que hay personas que no ven

bien. Imaginemos la siguiente escena:

El personaje 1 coge un objeto de la mesa que se encuentra en el
escenario y el personaje 2 dice alterado: «jDeja eso donde

estabal»

Analicemos un poco la escena. Esta claro que son solo dos lineas y que
no estamos dentro del contexto de la obra, pero es facil imaginar por
qué no veremos la escena. Una persona con una agudeza visual
reducida no vera con la suficiente precision el objeto que ha cogido el
personaje 1 y tampoco ayuda lo que dice el personaje 2. No se dan
pistas acerca del objeto que se coge de la mesa. Asi pues, nos ocurre lo
mismo que a una persona que no ve la escena jNo sabemos a qué se

estan refiriendo!
Veamos una posible adaptacion:

El personaje 1 coge un objeto de la mesa que se encuentra en el

escenario y el personaje 2 dice: «jDeja ese plato donde estabal»

Una vez corregido el texto esta claro que el objeto es un plato, no hace

falta ni mirar para saberlo.
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Siguiendo con las obras, ahora hay que tener en cuenta los atrezos. Un

buen contraste, un buen tamano y un espacio fuera de obstaculos en la

representacion ayudan a mejorar la visibilidad y con ello la accesibilidad.

Tomando como ejemplo la escena anterior:

El contraste del color del plato con el fondo del escenario. Un plato
blanco es mas dificil de ver en un fondo blanco que en un fondo

OSCuUro.

En cuanto al tamafo, amén del contexto de la escena, un plato

sopero se vera mejor que otro de postre.

Entre el publico y el personaje que sostiene el plato, no ha de

encontrarse ningun objeto o personaje que entorpezca la vision.

Continuando con la accesibilidad, ahora tocaria hablar de los espacios

donde se representa la obra. En cuanto a adaptarlos a personas con

baja visidn, seria conveniente:
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* Que los programas entregados tengan un tamafo y contraste

adecuado para que se vean mejor.

Disponer de ayuda del personal del teatro a la hora de localizar el

asiento.

Paneles y letreros con textos e imagenes grandes y con alto

contraste, situados a una altura adecuada.

Reservar las primeras filas para estar lo mas préximo al escenario.
Este punto ha de ser flexible porque si quedaran asientos sin

ocuparse en la representacion, el teatro perderia esas ventas. Asi



pues, la reserva ha de tener un tiempo limitado, que al
sobrepasarse permita poner a la venta los asientos aun

disponibles.

e Adecuar la iluminacion de los espacios dentro del edificio: en
suelos y paredes, tanto para iluminar como para mostrar la salida

en caso de emergencia.

En cuanto al exterior del edificio o espacio al aire libre donde se realice
la obra, aunque no es competencia del teatro, es conveniente que las
calles circundantes sean accesibles, no presenten obstaculos y estén
bien iluminadas. No hay que olvidar que las personas con baja vision no
pueden conducir vehiculos, por lo que la existencia de un transporte
publico cercano seria muy conveniente y facilitaria la movilidad de este

sector de personas con discapacidad.
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METAMORFOSIS DE

PASIVO A ACTIVO

En el 4° Congreso del Centro Nacional de Tecnologias de la
Accesibilidad (CENTAC) sobre Tecnologias de la Accesibilidad,
celebrado en Toledo en octubre de 2013, se realiz6 una mesa redonda
con el tema «Administracidn electronica en las Ciudades Inteligentes,
;Arbitro o jugador?». El moderador hizo la siguiente reflexion al

comienzo de la mesa:

«En un mundo monetizado con ausencia de recursos, donde la

eficiencia es a cambio de altos costes y la accesibilidad ha de ser
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considerada. ¢Hay dinero para el cambio? ¢;La Administracidon
Electronica se puede desarrollar sin dinero? ¢ Hay suficiente dinero para

esto?».

El ponente, vocal del Servicio de Planificacion y Relaciones
Institucionales de la Agencia Espafola Tributaria, contestando a dicha

reflexion expuso:

«Hay que recordar que la ley 11/2007 se publica en 2007. Recordemos:
minima deuda, minimo paro, maximo ingreso de las Administraciones
Publicas, maximo numero de cotizantes a la Seguridad Social...
Entonces, en aquel momento, el planteamiento era el de un derecho.
Con el tiempo la crisis ha hecho que las Administraciones vayan
pensando mucho mas en si mismas. Pensando mas en una reduccion
de gastos. Creo que es un tema a tener en cuenta. No es que seamos
las Administraciones un mundo de reduccién de gastos. Nos lo pide la
Sociedad y tenemos que ser especialmente sensibles. Y la reduccién de
gastos a veces implica que no podamos dar servicios a todos los que

quisiéramos».

Al escuchar las palabras «gasto» y «coste» me acordé de las palabras
de Francisco Guzman Castillo, investigador del movimiento de vida
independiente y derechos civiles de las personas con discapacidad, que
mostraba como se pasaba de ser un sujeto pasivo a ser un sujeto activo
en la Sociedad que trabaja, consume y paga sus impuestos. Si se
adapta el entorno para que una persona en silla de ruedas pueda ir a
trabajar y se eliminan todo tipo de barreras, acudira a su puesto de
trabajo y en su ndmina se le retendra el impuesto correspondiente al

salario. En consecuencia no estara siendo un sujeto pasivo que recibe
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nada mas que atenciones, sino que estara aportando. Pero es que

ademas el Estado recibira retornos en forma de impuestos como

consumidor activo cuando esta persona disfrute de su tiempo de ocio.

En este mismo sentido di a conocer en la mesa redonda que no existian
costes ni gastos, sino mas bien una inversion, de la que salen
beneficiados los usuarios y con ellos la Sociedad. Si existen escaleras
gue provocan que una persona en sillas de ruedas no pueda acudir a su
puesto de trabajo ¢ddénde estaria el gasto? ;En construir una rampa o
en pagar una pension porque no puede acudir al trabajo? «Coste» es la
cantidad de dinero que cuesta hacer que las personas con discapacidad
reciban una formacion en igualdad con los demas. «Gasto» es cuando,
después del sacrificio para hacer accesible la educacion, no se adapta
la sociedad y las personas con discapacidad formadas no pueden

acudir a su puesto de trabajo.
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NECESIDADES EDUCATIVAS EN BAJA VISION

La baja visién no es un obstaculo insuperable que cierre las puertas de
la educacion a las personas. El camino que debemos recorrer para
alcanzar la informacion y aprender puede ser mas lento, mas largo o
mas dificil, pero no implica que el resultado final tenga que ser inferior,

ni siquiera distinto.

Las limitaciones que nos podemos encontrar son de dos tipos:
intrinsecas o extrinsecas. Las primeras tienen que ver con la capacidad
intelectual, los intereses y las cualidades personales. Las segundas
estan relacionadas con el conjunto de «trabas o impedimentos»

derivados del resto visual funcional.

Hace poco una madre con una hija de 23 afnos recién diagnosticada de
Stargardt me manifestaba su interés en asistir al curso sobre lectura y
baja vision con el titulo “Ver mal no es excusa para dejar de leer”. El
curso le seria de gran utilidad para ayudar a su hija. El Stargardt es una
distrofia macular que provoca pérdida de la visidon central, visidon
desenfocada y sin nitidez, y afecta habitualmente a personas jovenes.
Hacia un aio que se lo habian diagnosticado y en ese tiempo pasé de
tener una agudeza visual de 0,6 y 0,3 (con una discapacidad reconocida
inferior al 33% que no le daba derecho a adaptacion ninguna) a una
agudeza de 0,2 y 0,1 al final del curso. Su hija es estudiante de Derecho
con muchos problemas de accesibilidad al material de estudio y segun
descubria una ayuda (adaptaciones de formato, lupas, ampliaciones...)
enseguida dejaba de servirle por la progresion de la enfermedad. A las

dificultades personales por la rapida pérdida de vision, se afiadian las
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externas a ella, como los manuales ilegibles o las fotocopias mal hechas
que repartian los profesores. Durante todo ese afio en el que iba
perdiendo la vista, para cualquier cosa que pidiera, como la sustitucion
de los examenes tipo test (cuya lectura, con 30 preguntas por cuatro
posibles respuestas cada una, se convertia en una insuperable carrera
de obstaculos), dependia de la amabilidad del profesor. Y no todos son

amables.

Un estudiante con baja vision presenta necesidades educativas
especiales cuando tiene mas dificultades que el resto de los alumnos, y
estas estan determinadas por el resto visual existente. Por esta razén
para acceder a la educacidén necesita adaptaciones. Es en este plano
donde tiene cabida todo un conjunto de actuaciones, pero el
desconocimiento de la baja vision dificulta que reciban el apoyo y la
orientacion tanto directa como indirecta que necesitan, a través de la

escuela, los centros académicos y los organismos oficiales.
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Carta de una mama coraje

Hace mas de cuatro afios que una mama de Lima se puso en contacto
conmigo. Deseaba saber cdmo ayudar a su hijo con baja vision que en
las clases no veia bien lo que la profesora escribia en la pizarra. Le
aconsejé el uso de la tableta para ampliar lo que se escribia en la
pizarra y que tomara fotos a modo de apuntes. Desde entonces se cred

un lazo de amistad y sigo los progresos de mi tocayo Mathias.

Le pedi que me contara su experiencia y las vivencias de su hijo en la

escuela a modo de carta que dejo a continuacion:

«Empecé a darme cuenta del problema de Mathias cuando tenia casi
dos afnos de edad. Noté que siempre se tropezaba al caminar cuando
ibamos al parque y esto lo confirmé su profesora del nido donde iba a

jugar. Se acercaba mucho a la pizarra para ver los dibujos.

A sus dos afos empezo a usar lentes y su primera frase cuando se los
pusimos fue: “Al fin miro”. Nunca olvidaré esas palabras que me

llenaron de emocion.

Poco a poco fuimos buscando médicos que nos indicaran qué es
exactamente lo que tenia Mathias. Hasta que llegamos con la indicada y
entendimos el tema de baja visién. Nos recomendé terapias con una
especialista. Asi que él empezé a asistir donde Mariana, asi se llamaba.

Lo ayudo mucho en varios temas. Estuvo como dos afios con ella.
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En el colegio algunas veces lo han molestado. Pero ha tenido la suerte
de estar con profesores y alumnos que han sabido apoyarlo, y que

incluso lo cuidaban. Hasta este ano...

Este afio ingreso a 4° grado de primaria. Todos los afos rotan a los
alumnos de salon, con la finalidad de que hagan nuevos amigos y que
toda la promocion se conozca. Lamentablemente Mathias no tuvo a sus
mejores amigos en su salén. Pero él es un niflo muy amigable, asi que

no tarda en hacer amigos.

Siempre, antes de empezar clases, hablo con el profesor. Solicito
puedan sentarlo adelante, dentro de lo posible, con la finalidad de que
pueda ver mejor. Igual €l necesita pararse para ver en la pizarra lo que
han escrito porque a veces la luz o el plumon utilizado no lo ayuda. Pero
esto empez6 a molestar a varios de los nifios y comenzaron a decirle

“ciego”.

Esto se hizo muy seguido y Mathias ya no queria ir al colegio. Cuando
me enteré decidi hablar con las mamas del salén a través de un

whatsApp que tenemos para comunicarnos. Esto fue lo que escribi:

“‘Hola mamis. Soy Veronica mama de Mathias Zarate.
Lamentablemente tengo que utilizar este medio para comunicarme
con ustedes de un tema que no hubiera querido discutir. Espero
se maneje con la mayor discrecion y el apoyo que requiero de

ustedes.

Mi hijo es un nifio muy noble y con problemas de baja vision.

Durante todos estos afios en el colegio lo ha sabido manejar muy
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bien con el apoyo de sus comparferos que lo quieren mucho.

Incluso, siempre lo han ayudado.

Este afo ha ingresado al salén con pocos nifios que conoce. Sin
embargo a €l no le cuesta mucho hacer amigos y estaba feliz de
empezar clases. El es de los nifios que debe sentarse adelante.
Aun asi, no logra ver bien el pizarron y debe levantarse para poder
ver y tomar nota. Varios nifios no entienden y lo insultan por hacer
esto. Tildandolo de ciego. Esto se esta volviendo tan frecuente

que Mathias ya no quiere ir al colegio y se siente mal por esto.

Les pido, por favor, conversen con sus nifios. Que entiendan que
Mathias necesita el apoyo de sus companeros. Que el tener baja
visibn no lo hace menos, al contrario. Mi hijo hace un doble
esfuerzo por salir adelante y asi lo ha logrado con sus

calificaciones.

Espero puedan apoyarme con esta comunicacion con sus hijos.
Mathias va a estar un afio con ellos y quisiera que se entable una
linda amistad entre ellos. Que él cuente con el apoyo de sus
amigos, asi como él los apoyaria en lo que sus hijos pudieran

necesitar.
Muchas gracias. Espero contar con su ayuda.”

Luego de esto los insultos se detuvieron, gracias a las mamas que

hablaron con sus hijos, y ya Mathias al menos esta mas tranquilo.

Pero esto no termino aca. Mathias tenia una necesidad y habia que
ayudarlo. Pensé en que pueda utilizar su iPad para el colegio, con la

finalidad de que tome fotos a la pizarra y pueda luego verlas. Conversé
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con su tutor en el colegio y se nos dio la autorizacion de poderla utilizar.

Ahora, todos los dias la lleva al colegio y le resulta de gran utilidad.

También tiene un monocular que usa de vez en cuando. El sabe que
tiene esas ayudas y puede usarlas cuando las necesite. Es un nifio que
hace mucho uso de la tecnologia, la maneja mucho mejor que yo. Es

muy inteligente.

Sé que siempre encontraremos problemas en el camino. Pero yo sé que

el sabra hacerle frente y siempre encontraremos una solucion.»

TRABAJO USANDO EL RESTO DE LOS SENTIDOS

La charla que tuve con una persona con baja vision sobre su puesto de
trabajo me impacté mucho. El estado obliga a las instituciones a tener
un porcentaje de personas con discapacidad en plantilla. A estas
personas les adaptan el puesto de trabajo a sus necesidades. ¢ Pero
qué pasa si un empleado adquiere la condicion de discapacidad por un

déficit visual a lo largo de su vida profesional?

«Me he cambiado a una casa con luz. Para mi la luz es la vida. Yo veo
todo con luz. La cocina que tengo actualmente, no me digas qué tipo de
luz tiene, es que es tan maravillosa que veo todo. A mi me ha vuelto la
vida con esa casa, veo con luz. Igual es que también ando entre esa
distancia visual de 10-15%. Al ser una gran miope de 19 dioptrias en

cada ojo, tengo mucho habito a una vida con muy bajita vision.
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En mi caso no ha sido tan dificil. He trabajado en servicios de urgencias
y he superado todo... No sé como lo he hecho, pero con poquisima
vision. Igual me he adaptado visualmente, psicolégicamente muy mal
pero fisicamente muy bien. Sali de trabajar hace dos afos y un dia,
conduciendo y todo, y me dieron ese mismo dia la incapacidad. Con la

discapacidad llevo dos afios, sin ver llevo mucho tiempo.

Era enfermera en el servicio de urgencias. Era la unica enfermera y si o
si tenia que sacar el tema para adelante. En realidad no podia trabajar

como estaba haciéndolo. Fue lamentable... 10 anos estuve solicitando

una adecuacion en el puesto de trabajo y me la denegaron siempre.

Se supone que cualquier sistema publico tiene un 3 por ciento de las
plazas dedicadas a minusvalidos de cualquier tipo. ¢ Qué ocurre con los
que estamos dentro del sistema? Ni siquiera para adecuacion se
contempla ese 3 por ciento de tipo de plaza. Entonces los trabajadores

fijos de la red nos vemos abocados, si 0 si, tienes que trabajar ahi.
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Entonces claro, con mala luz y con... jBueno porque llevaba 40 afios
ejerciendo mi trabajo! Si no... Al final lo haces porque llevas mucho
tiempo. Sabes donde estan las vendas, coges guias... Ahora te cojo una

via sin problemas, pero no porque lo vea, usas el resto de sentidos.»

Si, yo también pensé lo mismo «Enfermera en el servicio de urgencias
de un hospital. Y no le adaptan el puesto de trabajo pese a haber

solicitado que se lo adapten. jMenos mal que no me he puesto malo!».

No obstante conoci a otra persona, que también tenia el perfil
profesional de enfermera, a la que tampoco le adaptaron el puesto de
trabajo, es mas, le tramitaron la incapacidad laboral para que no

continuara trabajando.

Siempre tuvo miopia magna y 12 afios antes le habian reconocido una
agudeza visual baja. Era autobnoma siempre que pudiera tener ayudas
técnicas que le permitieran ejercer las funciones de su puesto. Estuvo
buscando productos de apoyo o ayudas para adaptar su puesto de
trabajo. Le iban a poner un programa magnificador en el ordenador, un
escaner, una lupa escaner para que pudiera ver documentacion y una
lupa digital portatil. Sabia que con esas herramientas lo podia hacer,

podia desempefar su trabajo.

A los 40 afos y con una agudeza visual reducida en un ojo con 0,1 y el
otro 0,14, se encontré con que le acababan de conceder la incapacidad
laboral absoluta. Su puesto tenia nivel de educadora (recogia
informacidn, introducia datos en el ordenador y utilizaba plataformas de

educacion sanitaria).
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EL TECNICO DE REHABILITACION VISUAL EN

BAJA VISION

Cada dia es mas frecuente que las personas con baja visibn o sus
familiares estén buscando algun tipo de ayuda, bien desde organismos,
instituciones o asociaciones afines a la baja vision. Intentando averiguar
dénde o como pueden obtener mayor grado de independencia en su

vida diaria o0 acomodar su puesto de trabajo o de estudios.

Aunque las personas con baja vision constituyen el grupo mayoritario
entre los individuos con discapacidad visual, no se dedica tiempo ni
atencion a atender sus especiales necesidades aprovechando el uso de
su vision residual, la cual puede ser empleada con eficiencia en las
actividades de la vida diaria. Quizas exista la tendencia a ensefar sélo
«técnicas de ciegos» pues aprender a ser ciego puede demandar
menos tiempo y energia tanto al sujeto como al instructor. El aprender a
usar la baja vision con la maxima eficiencia posible es dificil, a veces el
progreso es muy lento, pero para la mayoria de las personas el esfuerzo

vale la pena.

Desde la rehabilitacion visual se pueden mejorar aspectos tan basicos
como el acceso a la informacion y comunicacion, la lectura en general,
la seguridad en la realizacion de tareas de la vida cotidiana y en el
trabajo, y la participacion en la sociedad. La mejora y mantenimiento de
la funcionalidad visual reducida va mas alla de lo que la medicina puede
resolver. Pasa por procesos como el uso de elementos Opticos y no

opticos y el aprendizaje del uso de recursos de caracter tecnoldgicos.
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El Técnico de Rehabilitaciéon Visual es el profesional encargado de
favorecer la integracidon y autonomia social de las personas con
discapacidad visual. Les dotan de todo tipo de recursos, estrategias y
técnicas que les permitan realizar actividades cotidianas de manera que
no se vean limitadas sus posibilidades de participaciéon activa en

entornos educativos, laborales, culturales y de ocio.

La Organizacion Nacional de Ciegos de Espafia (ONCE) dispone de
profesionales de la rehabilitacion visual que solamente atienden a sus
afiliados. Y las personas con baja vision encuentran en muy pocas
opticas especializadas los recursos necesarios que se adapten a sus
necesidades. La gran mayoria de estas personas, con un resto visual
aceptable, se encuentran perdidos y no pueden solucionar sus

problemas porque no sabe dénde acudir.
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Una vez que el oftaimdlogo ha evaluado y realizado el dictamen, se
tiene conocimiento del valor de la funcion visual remanente; a posteriori
el optico-optometrista evaluara los aumentos que necesita y establece
la mejor alternativa optica, y la distancia de trabajo que cada tarea
requiere. En ocasiones sera necesario ayudar a las personas con
discapacidad visual y a la familia por parte de un trabajador social a
adaptarse a la situacion sociolaboral, que puede haber cambiado a
consecuencia de la pérdida de vision. Incluso pueden aparecer estados
de depresion que haran necesario la atencion psicolégica por parte de
un profesional de la salud mental antes de pasar por el optometrista y el

Técnico de Rehabilitacion Visual.

Posteriormente, el Técnico en Rehabilitacion Visual procede a
considerar qué clase de las ayudas visuales y no visuales pueden ser
utiles en la realizaciéon de aquellas tareas para las que la vision residual
no resulta suficiente. Analiza con el rehabilitando las caracteristicas
funcionales de su resto visual, para que éste conozca bien sus
limitaciones y sus posibilidades. Ademas recomienda y prescribe las

ayudas técnicas necesarias, como por ejemplo:

* Dispositivos de magnificacion de corta y media distancia (lupas,
microscopios, lupas electronicas o lupa-television) para facilitar la
lectura de la letra impresa, la escritura, el dibujo, asi como la

realizacion de trabajos manuales.

* Dispositivos de larga distancia (telescopios, catalejos, tele-lupas
electronicas) para la vision de lejos y actividades como ver los

paneles de informacidn en estaciones de trenes o aeropuertos, los
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numeros de los autobuses, las placas con la direccion de las

calles, los precios en escaparates, etc.

* Facilitar la realizacion de actividades en general, a través de
ayudas no opticas como filtros de luz, lamparas de sobremesa y
control de la iluminacion, atriles, etc.; o ayudas no visuales que
proporcionan la informacion a través de otros sentidos como los
marcadores en relieve, los relojes braille o parlantes, los

audiolibros, etc.

* Informar de las posibilidades que ofrece el uso de tecnologia de
consumo (ordenador, tableta, teléfono inteligente, reproductor de
musica, televisores digitales) y de aplicaciones informaticas
(sistema de navegacion, magnificador de pantalla, lector de textos,
lector de pantalla, filtro de contrastes, etc.) utilizadas como ayudas

opticas.

Finalmente, llega el entrenamiento en el uso de las ayudas prescritas,
comprobando su utilidad y demostrando como usarlas. De este modo se

llega a la prescripcion definitiva de las ayudas.

La optimizacion del funcionamiento visual ha de trabajarse
individualmente y adaptandose a las capacidades e intereses de la
persona con baja vision, pues si las caracteristicas y necesidades son
diferentes en cada individuo, en consecuencia, la atencion y los

consejos también habran de serlo.
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.V.A. IMPUESTO POR

VISION ANORMAL

Hace tiempo que explico en charlas y talleres la existencia de un
impuesto por discapacidad. No es un impuesto entendido como tributo
exigido por el Estado en funcidon de la capacidad econdmica. Se refiere
a que las personas con algun tipo de discapacidad, y como
consecuencia con alguna barrera de acceso a la sociedad, han de
adquirir tecnologia adaptativa para acceder en las mismas condiciones
que los demas. Como ejemplo podria poner el caso de un estudiante
con dificultad para ver el texto impreso. Al igual que sus companeros ha

de adquirir los libros del curso, al mismo tiempo tendra que comprar una
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lupa television para aumentar el tamafio del texto y poder leer. Asi pues,
el «Impuesto por Discapacidad» es el pago que realiza una persona con
discapacidad por la adquisicion de un producto de apoyo o ayuda
técnica (aplicacion, dispositivo o servicio) para acceder en igualdad de

condiciones que el resto de la poblacion.

Ademas de lo anteriormente expuesto, las personas con discapacidad
visual han de pagar el Impuesto por Vision Anormal (1.V.A.). Es un tipo

de impuesto que grava los productos de apoyo especificos para la

visién en desventaja con el resto de discapacidades.

Explico esta afirmacion.

Hace dos afios en una asociacion de patologia visual una persona hizo
saber a los demas socios que en las Opticas los audifonos para

personas con certificado de discapacidad tenian un impuesto del 4%.
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Sin embargo las gafas y lentillas tenian un tipo impositivo del 10%

incluso presentando el mismo certificado.

El Impuesto sobre el Valor Aiadido (IVA) es el impuesto que en Espaia
se aplica a todos los ciudadanos en cualquier servicio o producto que
adquieren sin hacer diferencias en funcion de sus rentas o sus
circunstancias personales. No todos los productos o servicios tienen la
misma consideraciéon, cuanto mas basica es la necesidad menor sera el

impuesto. Existen tres tipos salvo en Canarias, Ceuta y Melilla:

* EI IVA general que todos conocemos del 21%. Se aplica a la ropa,

servicios profesionales, hoteles, viajes, electronica, etc.

* EI IVA reducido que es del 10%. Aplicado al agua para alimentacion,
transporte de viajeros y equipajes, servicio de hosteleria vy
restaurantes, etc. Se incluyen las gafas graduadas, lentillas y

productos para su cuidado.

* EIl IVA superreducido del 4%. Se aplica a los alimentos de primera
necesidad (leche, huevos, frutas, verduras, etc.), libros, revistas, etc.
También a los vehiculos para personas con movilidad reducida y a
las sillas de ruedas; asi como a proétesis, ortesis e implantes internos

destinados a personas con discapacidad.

A la hora de hablar de ayudas o de productos de apoyo es habitual
pensar en aparatos destinados a superar discapacidades fisicas. Es
cierto que la mayoria tienen esta finalidad pero se debe hacer un
esfuerzo para no dejar caer en el olvido, entre otras, las Ayudas
Técnicas de tipo optico (las lupas, los catalejos, los prismas montados

en gafas, etc.) y de tipo electrénico (lupa television, lupa electrénica de
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bolsillo, aplicaciones magnificadores de pantalla, etc.) que necesitan las
personas con discapacidades visuales. Cabe resaltar que estos
productos estan catalogados como Ayudas Técnicas o Productos de
Apoyo, y sirven para salvar o mitigar la deficiencia que presenta
cualquier persona con discapacidad contribuyendo a reducir su

desventaja social.

El caso es que existe una norma, la ISO 9999 “Productos de apoyo para
personas con discapacidad. Clasificacion y terminologia” que define los
Productos de Apoyo como «todos aquellos productos, instrumentos,
equipos o sistemas técnicos fabricados especialmente, o disponibles en
el mercado, para prevenir, compensar, mitigar o neutralizar una

deficiencia, discapacidad o minusvalia».

Como la ley sobre el impuesto del valor afiadido no hace referencia a
los productos usados por personas con discapacidad visual como son
las lupas de mano, las lineas braille para ordenadores, las telelupas...
Decidi realizar una consulta telefénica en la Direccion General de

Tributos sobre el IVA que se les aplica.

- «¢,Cual es el tipo de IVA que se aplica a una lupa de mano?» La
respuesta fue el 21% al no ser un producto especifico para
discapacidad, es decir, que cualquier persona puede adquirir y

utilizar independientemente de si tiene 0 no discapacidad.

- «¢ Y para una linea braille que se conecta al ordenador?» Si se trata
de una linea braille sera del 10%, pues este tipo de ayuda es

especifica para personas ciegas totales.
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- «¢Y una Lupa Television, que es un circuito cerrado de TV y que
sirve para que las personas con baja vision puedan leer?» Aunque la
ley no especifica nada sobre este tipo de ayudas, al estar destinadas

a personas con discapacidad visual, el tipo aplicable es el 10%.
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ado a la practica, entre los dos finalistas elegidos previamer
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| 8 al 22 de octubre, en la siguiente direccion:

L2 mnkinta

Sobre la base de las consideraciones anteriores, el tipo impositivo que
soportan los productos de apoyo como son los coches y sillas de ruedas
para personas con movilidad reducida, asi como las protesis, oOrtesis e
implantes para personas con discapacidad, es del 4%. Por el contrario,
las personas con discapacidad visual, aun presentando el certificado
que lo acredita, al adquirir Productos de Apoyo para mitigar su
deficiencia, soportan un IVA del 10% (si el producto es especifico para
la discapacidad) o del 21% (si cualquier persona sin discapacidad lo
puede adquirir y utilizar). En consecuencia, se puede asegurar que las
personas con baja vision pagan un Impuesto por Visidon Anormal
(LV.A)).
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UNA PEQUENA REFLEXION

«Agraviar» tiene varias acepciones en el diccionario de la lengua
espafnola. De entre todas ellas me quedo con dos: «gravar con tributos»
y «hacer mas grave un delito o pena». La no inclusidon de los
«Productos de Apoyo para la vision» en el grupo del IVA superreducido
supone un agravio comparativo, el no reconocimiento del valor que
tienen como herramientas que facilitan la integracion de las personas

con discapacidad visual, y una no consideracion de su situacion social.

Es evidente que la picaresca existe y que puede aflorar para
beneficiarse al adquirir un producto con un tipo impositivo menor. Pero
también es cierto que pueden aplicarse mecanismos de control, como
se ha expuesto con las compras de protesis y ortesis, que requieren
justificacion del consumo final, para que de esta manera exclusivamente

la persona con discapacidad sea la receptora del bien.

PRODUCTOS DE APOYO PARA LA VISION

En la clasificacion de productos fabricados o distribuidos en Esparfa
para personas con discapacidad, se encuentran en el grupo «Productos
de apoyo para la comunicacion y la informacién» el subgrupo

«Productos de Apoyo para la vision»:
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Filtros de luz. Dispositivos que absorben radiaciones luminosas de

longitudes de onda definidas vy filtran las no deseadas.

Gafas y lentes de contacto. Dispositivos para ayudar a una persona a

enfocar su vision.

Gafas, lentes y sistemas de lentes para aumento. Dispositivos para

agrandar la imagen de un objeto (lupas de mano, lupas de mesa con

iluminacion).

Binoculares y telescopios. Dispositivos para aumentar la imagen de

un objeto distante para uno o los dos ojos (telescopios monoculares,

binoculares montados en las gafas).

Productos de apoyo para ampliar y ajustar la gama y el angulo del

campo de vision. Dispositivos para ampliar o cambiar el angulo del

campo visual (gafas prismaticas, gafas para leer tumbado.

Sistemas de video para aumentar la imagen. Dispositivos que

presentan una imagen aumentada de un objeto, que ha sido tomada

por una camara de video (Tele lupas, lupas electronicas de bolsillo).
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EL SUFRAGIO NO TAN

UNIVERSAL

A la hora de ejercer mi derecho al voto he de ir con mi esposa. Ella es
quien me encuentra la papeleta y localiza la Mesa Electoral que me

corresponde.

En la manana del 24 de mayo del 2015 acudimos a votar. Para que ella
buscara mas rapido, me dejé a solas unos instantes. Entonces realicé
un ejercicio de observacion de las personas que iban a ejercer su
derecho al sufragio en el colegio. Podia oir como muchas de las
personas mayores preguntaban a los que se les cruzaban o se
acercaban al policia para que les indicara donde estaba localizada la

mesa que les correspondia. Pasado un tiempo, yo también me acerqué
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al agente del orden y le interrogué: «¢;Parece que hay personas que le

preguntan para votar?» Me respondié que como habia mucha gente no

podian ver dénde se encontraban situados los paneles de las mesas.

Me acordé de la campafa realizada en los medios de comunicacion
sobre el voto accesible, en la que se afirmaba que una persona con
discapacidad visual, en un grado superior al 33%, que conociera el
sistema braille, podia ejercer su derecho al voto con plena autonomia.
Es decir, el Estado espafiol regulé un procedimiento de voto accesible
para las personas con discapacidad visual centrado exclusivamente en
facilitar a los usuarios del sistema Braille identificar su opciéon de voto

sin necesidad de ayuda de terceras personas.

Recordemos que la discapacidad visual esta formada por las personas
ciegas totales y las personas con baja vision. Y la baja vision es el resto
de visidon suficiente para reconocer objetos u orientarse con la vista,
pero con dificultades para leer y distinguir tamafios e imagenes a

distancias normales, aunque se utilicen gafas o lentillas. Por supuesto,
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€S muy raro que una persona con resto visual conozca el sistema

Braille.

3 Youlube uscar Q INICIAR SESION

SOLICITUD VOTO BRAILLE
Llama al 900 150 000

Desde el 27 de octubre al 23 de noviembre
Nombre y apeflidos Fecha de nacimiento
DNI Domicilio
Tekéfono de contacto

De lunes a viemes de 09:00 a 17:30
Sabado de 09:00 a 14:00 (Excepto festivos)

—Tener reconocido un
o ser affliado a la ONC

P o) amssne = s 0O

grado de discapacidad del 33%

El voto accesible en Braille para las elecciones generales

Los centros electorales estan preparados para que las personas con
discapacidad puedan ejercer su derecho al voto, por ejemplo mediante
la instalacion de rampas para personas en silla de ruedas. El
procedimiento de voto accesible exige espacios adecuados para la
manipulacion de la documentacion electoral con la necesaria privacidad,
asi como la puesta a disposicion de la persona con discapacidad visual

de informacidn accesible sobre las candidaturas presentadas.

A raiz de las elecciones municipales del 24 de mayo del 2015 llevé a
cabo un analisis de la accesibilidad al Voto en Espafia por parte de las
personas con Baja Vision, para conocer sus problemas y su grado real
de accesibilidad al sufragio, a través de una encuesta virtual que se

pudiera responder con cualquier tipo de conexion a Internet.

Antes de preparar las preguntas del cuestionario, en octubre 2015

planteé la cuestion en el seno de un grupo de personas con baja vision,
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con el proposito de evitar ideas abstractas, corregir errores y exponer

aclaraciones. La cuestion planteada fue si encontraban facilidad o

necesitaban ayuda para ejercer el voto. Los comentarios recogidos

fueron los siguientes:

Muchos coincidian en llevar la papeleta preparada desde sus casas.
Les resultaba imposible distinguir de un vistazo en la mesa de las
papeletas y coger la que deseaban. Un socio indico «puede ser toda
una aventura tener que localizarlas por las siglas». Varias personas
coincidieron en que el colegio donde les tocaba votar no estaba bien
iluminado. Una hizo el comentario «Hasta ahora me voy

"apafiando"».

* Admitia que le costaba leerlos. Todos insistian en que tanto las

papeletas como las listas para saber a qué mesa dirigirse tienen las

letras o los iconos de tamafo excesivamente pequefio.

Para votar, como para otras muchas cosas, necesitan la ayuda de

alguien. Por eso siempre van acompanados con familiares.

Como a los votantes les envian una carta con los datos del colegio y
de la mesa que les corresponden algunos indicaron «Yo la guardo. Y
como llevo las papeletas de casa, cuando llego a votar, tengo casi
todo el camino hecho. Solo tengo que preguntar si han puesto la

mesa en otra aula.»

Elaboré la encuesta estructurandola en tres partes:

. Solicitud de datos para identificar a la persona con baja visidon: sexo,

edad, patologia visual, agudeza y campo visual, y si reconocen tener

sintomas como no ve bien, le cuesta distinguir los colores, reconocer
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las caras de conocidos, tropieza con facilidad, leer en tinta le es
dificil.

. En este bloque se les preguntaba por las barreras encontradas:

Sin ningun tipo de problemas.
* La letra que se encuentra en las papeletas es pequeia

* Las papeletas tienen un contraste pobre, el texto no esta en

negrita o es de color claro.

* Los iconos que se utilizan para reconocer a los partidos en las

papeletas son de tamafio pequefio.

* Es dificil distinguir las papeletas del Senado y del de las Cortes o

buscar una papeleta entre todas las demas.

e Existe una mala iluminacion en el centro donde se realiza la

votacion.
* Ellistado indicando la mesa tiene texto pequefio.

* Son dificiles de ver los carteles que indican la mesa donde se
encuentran las urnas o distinguir entre la del Senado y la de las

Cortes.
* Dificultades por otras causas.

. El ultimo bloque preguntaba por las estrategias personales para

llevar a cabo el voto.
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* Hay personas que no realizan ninguna estrategia, ejercen el voto

en el entorno sin encontrar ningun tipo de barreras.

* Otras llevan los sobres con las papeletas desde casa y/o el
documento enviado por correo con la indicacion de la mesa que

les corresponde.
» Solicitan ayuda familiar o de amigos.

* Usan ayudas opticas como la lupa de mano para ver mejor o usan

otras estrategias.

* Finalmente esta la opciéon de quien renuncia y no acude a votar

porque no ve bien.

La encuesta, enviada también a las asociaciones de patologias
visuales, se realiz6 en tres fases para obtener la maxima participacion y

unos resultados significativos.

1. La primera vez se abrid la encuesta antes de las elecciones
generales del 20 de diciembre 2015 (desde el 11 de noviembre hasta

el 16 de diciembre).

2. La segunda fue después de las elecciones generales del 20 de
diciembre de 2015, desde el 10 de enero hasta el 30 de marzo del
2016.

3. La tercera fue en el mes de junio de 2016 aprovechando las

elecciones generales en Espaia del 26 de junio del mismo aino.
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Finalmente, el 30 de junio de 2016 di por cerrada la encuesta sobre el
voto accesible en Espafa para personas con baja vision. A posteriori

recopilé los datos obtenidos y los analicé.

El numero total de encuestas realizadas y aceptadas fue de 110. Es un
numero suficientemente representativo del total de personas con baja
vision con derecho al voto en Espaifa, estimado segun el Instituto
Nacional de Estadistica en 909.070 personas con baja vision. Estos
datos arrojan un nivel de confianza del 95% y un error de +9.35%

respecto a los resultados observados.

RESULTADOS DE LA ENCUESTA SOBRE

ACCESIBILIDAD AL VOTO

Por sexo la participacion en la encuesta fue realizada por 89 mujeres
frente a 21 hombres. La patologia mas participativa fue la miopia
magna. De todas las personas que han realizado la encuesta, 77 de
ellas confirman que ven mal; 29 no manifiestan que ven mal pero
declaran tener algun tipo de deficiencia como: distinguir colores,
reconocer caras, tropezar con facilidad o leer en tinta; por ultimo, 4
consideran que no tienen ningun tipo de problema visual pero
reconocen haber encontrado algun tipo de dificultad o llevar a cabo

algun tipo de estrategia para poder votar.
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En consecuencia, se encuentran deficiencias en el sistema electoral
espanol en relacion con el acceso y participacion de las personas con

baja vision en su derecho al sufragio.

11 personas, solo el 10%, consideran que realizan el voto sin
problemas. La mayoria sin embargo, el 90%, reconoce que les cuesta
ejercer su derecho La mayor barrera se encuentra en las papeletas: el
55,45% considera que el tamafio del texto es pequeno; el 46,36% indica
poco contraste entre las letras y el fondo; al 46,36% le cuesta encontrar
una concreta entre todas; el 36,36% sefala que el tamafio de los iconos

de los partidos es pequefio; y el 11,82% encuentra dificil distinguir entre

las del Senado y las Cortes.

Ademas el 46,36% considera que el texto en los listados que indican la
mesa que le pertenece es pequeino. El 32,73% sefala una iluminacion

deficiente en los espacios donde se realiza la votacion. Al 37,27% le
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resulta dificil ver los carteles que identifican la mesa que les
corresponde. El 11,82% no distingue la urna. El 8,18% se encuentra con

otros obstaculos.

No obstante el 99,09% de las personas con resto visual llega a realizar
el voto, si bien es cierto que el 90,91% adopta estrategias como: el
65,45% lleva preparados los sobres con las papeletas desde casa; el
43,64% solicita ayuda a familiares o amigos; el 33,64% se lleva el
documento que remiten a casa donde indican la mesa que les
corresponde; el 14,55% usa ayudas oOpticas como las lupas de mano

para ver mejor.

De todo esto se desprende que la gravedad no es alta pues la mayoria
de personas con baja vision llega a ejercer el voto a pesar de las
dificultades que aun se encuentran en los procesos electorales. No
obstante se pone de manifiesto una practica que no es plenamente
coherente con los derechos, principios y valores reconocidos en la

Constitucion Espafola.

Puede concluirse que los procedimientos de votacion previstos en
nuestro ordenamiento juridico no facilitan el ejercicio del derecho de
sufragio por parte de las personas con baja vision, al contrario, estas se
encuentran con barreras en las condiciones basicas del sufragio
(universalidad, igualdad, libertad, personalidad y secreto) en el Estado

Social y Democratico de Derecho en el que nos encontramos.

Existe una gran diversidad de personas con discapacidad visual, con
caracteristicas y capacidades distintas en funcion de la patologia y el
grado de afectacion. Cuando se dispongan a ejercer su derecho al voto

deben desempefarlo de manera 6ptima como el resto de la sociedad,
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debiendo los centros estar acondicionados a sus habilidades y
carencias. Hay unas caracteristicas o propiedades intrinsecas al colegio
o edificio donde se realiza la votaciéon, como pueden ser las rampas o
escaleras. En el caso de la baja vision son fundamentales la luz, la
iluminacion, los paneles, el tamafio de letra de los paneles. Ademas
existen otras propiedades o caracteristicas extrinsecas al colegio,
externas que no depende de ellos, como son los colores de las

papeletas, el tamafo del texto de las papeletas, los iconos...

COMENTARIOS DE PERSONAS QUE HAN

REALIZADO LA ENCUESTA

Me gustaria destacar algunos comentarios de los participantes:

“‘En realidad, votar sin una persona que te ayude es complicado si
tienes baja vision. Es posible pedir ayuda a los interventores, pero el
primer paso seria encontrarles, con lo que si no vas acompafado por un
familiar todo son problemas. Y entiendo que haya gente que renuncia a
su derecho por no tener que enfrentarse a ello. En cualquier caso, en
muchos colegios ni tan siquiera las instalaciones son apropiadas,
porque se improvisan las mesas en gimnasios etc. Con lo que supongo

que al final bastante bien salen las cosas.”

“Sin ayuda de otra persona seria imposible para mi ejercer el derecho a

votar.”
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“Los problemas surgen desde la entrada al colegio electoral.”
“‘Siempre voy acompanada.”

‘Deberian tener una lampara encima de las baldas donde estan

depositadas las papeletas.”

“Si no me han llegado a casa las papeletas del partido al que quiero
votar tengo que pedir ayuda para buscarlas en el Colegio, con lo cual

pierdo mi derecho al secreto de voto.”
“Llevo estudiada la mesa y la letra.”

“Veo la urna pero no el orificio por donde se mete el sobre.”

117



118



UN PEQUENO PASO POR

LA HISTORIA

El término “baja vision” comenzo a ser utilizado en la década de los
anos sesenta del siglo pasado. La aportacion la realizé Natalie Barraga,
considerada pionera de las técnicas de rehabilitacion visual. A ella

debemos la divulgacion de este tema en libros y articulos.

Natalie tenia una hija con discapacidad visual y daba clases en un
centro escolar para nifios ciegos. Ella misma recuerda en sus memorias
que forjo su interés por la estimulacion visual primero, como madre, y
seguidamente, como investigadora pionera. Fue quién consiguié aunar

inquietudes dispersas de oftalmdlogos, optometristas y educadores,
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creando un verdadero movimiento a favor del aprovechamiento del resto

visual.

Con anterioridad habia muchos escritos e informes que sefalaban que
las personas con un resto visual muy bajo, llamados «ciegos», podrian
en realidad ver y que estaban realizando cosas tan maravillosas como
leer y desempefiarse en trabajos que requerian el uso de la visidn. Sin
embargo, no se habian completado estudios controlados que mostraran

qué tareas visuales, ademas de la lectura, podrian ser realizadas o qué

variables o caracteristicas influenciaban el uso de su poca vision.

@ -

Hasta entonces se educaba a los nifios con un resto visual bajo como a
ciegos, con la creencia erronea de que usar la poca vision que
conservaban les perjudicaba. O quizas existia la tendencia a ensefar
s6lo «técnicas de ciegos» por demandar menos tiempo y energia tanto
al sujeto afectado como al instructor. Cualesquiera que fueran los
motivos, los programas educativos de los que participaban los nifios con
baja visiobn no tenian en cuenta su remanente visual. Los unicos
meétodos didacticos aplicados a su ensefianza estaban dedicados a la

percepcion tactil y auditiva.
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Hasta principios del siglo XX, la ceguera era «la ausencia total del
sentido de la vista». Es a partir del afio 1954 cuando se determina que
las exenciones y privilegios concedidos a las personas ciegas alcancen
a aquellas que no poseen una vision superior a un veinteavo de la
normal. Desde entonces la UNESCO reconoce como ciego a quien en
su mejor ojo tenga como agudeza visual un veinteavo de la normal o
cuyo campo visual sea igual o inferior a veinte grados, una vez hechas

las pertinentes correcciones.

EN PARALELO CON LA HISTORIA DE LA

DISCAPACIDAD

Las personas con discapacidad han experimentado una evolucién. Han
pasado de la mas absoluta ocultacién y oscurantismo a una situacion

donde se busca su normalizacion.

Podemos encontrar bibliografia que nos muestra que a lo largo de la
Historia se distinguen tres modelos sociales de tratamiento de la
discapacidad: de prescindencia, rehabilitador y social. Estos modelos,
en mayor o menor medida, coexisten en el presente en determinados

ambitos.

En el modelo de prescindencia se supone que la causa esencial que da
origen a la discapacidad es de orden religioso, puede deberse a un

castigo de los dioses por un pecado cometido por los padres o
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constituir la advertencia de que se avecina una catastrofe. En este
modelo, las personas con discapacidad son consideradas innecesarias,
no aportan nada, no contribuyen a las necesidades de la comunidad y

son una carga que debe ser soportada.

En la época griega o romana se aplicaba la eugenesia, ley biolégica de
la herencia, al perfeccionamiento de la raza humana, que no debia ser
alterada, razon por la cual se cometia infanticidio con los nacidos con
deficiencias. La excepcidon eran los heridos de guerra, que eran
premiados, y los ciegos, a los que se atribuia ciertas dotes y aptitudes.
Aunque las personas ciegas tenian cierta consideraciéon como profetas,

poetas 0 musicos, su modo de subsistencia dependia de su capacidad

de entretener, convirtiéndose con frecuencia en objeto de burla.
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Las personas con resto visual se dedicarian sin embargo a los trabajos
manuales, a la artesania y a todo aquello que no requiriera la vision

como principal percepcion.

A partir de la Edad Media la caracteristica principal fue la marginacién y
como consecuencia la exclusion social. La sociedad prescinde de las
personas con discapacidad, situandolas en el espacio destinado a las
clases pobres, con un denominador comun marcado por la dependencia
y el sometimiento. En el mejor de los casos son tratadas como objetos
de caridad. Para subsistir dependen del ejercicio de la mendicidad y de

la caridad ajena. También son el centro de la diversidn y burlas.

Los individuos con resto visual conseguirian ser independientes en
talleres donde realizarian sencillos trabajos confeccionando objetos de

uso domeéstico.

Las personas con resto visual se desligaban de los ciegos porque se les
consideraba mendigos y eran tema habitual de burla, como se
demuestra en el libro «El Lazarillo de Tormes», cuyo primer amo fue un
ciego al que el Lazarillo, al despedirse, engafa haciéndole saltar un
supuesto arroyo y estrellandolo contra un pilar. El autor lo describe con

tanto detalle que incluso hoy dia hace brotar la risa en los lectores.

Jesus Montoro en su libro «Los Ciegos en la Historia» expone un caso
como ejemplo que evidencia que las personas con poca vision
procuraban ocultar su vista defectuosa para evitar ser consideradas
ciegas. En 1587 fray Luis de Granada examin¢ las llagas, los estigmas
de la cruz, a una monja que tenia fama de santa y habia realizado
algunos milagros. El fraile declaré ser llagas reales y verdaderas, sin

embargo, después se descubrio que todo era falso. Realmente no vio a

123



la monja porque estaba casi ciego y su buen deseo y sencillez de

corazon le enganaron.

Con el paso del tiempo aparece el modelo rehabilitador. Se considera
que las causas que originan la discapacidad no son religiosas, sino
cientificas y se habla de salud o enfermedad. Las personas con
discapacidad ya no son consideradas inutiles o innecesarias, pueden
aportar a la sociedad en la medida que sean rehabilitadas o
normalizadas. Se pone el énfasis en la persona y en su deficiencia
patoldgica sin reparar en las causas o factores sociales. En este modelo
se generaliza la practica de institucionalizar a los nifios y nifas,
privandoles de juegos con otros y del carifio de sus familias. La

asistencia social es el medio principal de subsistencia.

Al no tener acceso a la lectura de los textos de uso comun, los nifios y
ninias con un resto de vision muy reducida no seguian una
escolarizacion normal. Cuando aparece la educacién en régimen de
internado para nifos ciegos totales con servicios de rehabilitacion
basica, los nifios con baja visidon son incluidos en estos colegios. Los
unicos meétodos didacticos aplicados estaban dedicados a la percepcion
tactil y auditiva, tanto en el caso de nifios ciegos como en el de nifios

con resto visual.

A principios de los afios 80, un nuevo concepto se introduce hasta
hacerse dominante en la Administracion educativa y entre el
profesorado. Se trata de la «integracion escolar». La idea es que un
nifo con discapacidad puede encontrar una educacion mas adecuada

en la escuela de su barrio que en una institucion especializada.
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La situacion de las personas con baja visidon durante esos afos es
parecida a la de épocas anteriores. Desempefian idénticos oficios y
profesiones que poco a poco van siendo menos rentables, pues la

artesania tiende a desaparecer por la industrializacién.

El ultimo modelo, el social, considera que las causas que originan la
discapacidad no son ni religiosas, ni cientificas, sino sociales. No son
las limitaciones individuales las raices del problema, sino las
limitaciones de la propia sociedad al no prestar los servicios adecuados.
Las personas con discapacidad también aportan a la sociedad, y
partiendo de que toda vida humana es igualmente digna, ese aporte se
encuentra ligado a la inclusion y la aceptacion de la diferencia. Apunta a
la autonomia de la persona con discapacidad para decidir respecto de
su propia vida, y para ello se centra en la eliminacion de cualquier tipo
de barrera a fin de brindar una adecuada equiparacién de
oportunidades. La educacion debe tender a ser inclusiva como regla,
reservando la educacion especial como ultima medida. Los métodos de
subsistencia de las personas con discapacidad dependen del trabajo

ordinario.

Aparece la expresion “personas con diversidad funcional’, que se
extiende progresivamente para evitar la connotacion negativa del

término “discapacidad”.

Hay que hacer constar que hasta mediados del siglo XX se consideraba
personas ciegas a aquellas que tenian una vision nula o muy escasa.
Los que veian un poco se esforzaban en disimular su deficiencia para
conservar su puesto de trabajo, evitar ser objeto de burlas y no ser

tratados como personas ciegas.
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Muchas de las personas con resto visual tienen el temor de provocar
situaciones ridiculas o poco airosas pudiendo producir mofa o burla por
parte de los demas. Aunque procuran superar esta situacién, con
frecuencia se encuentran con personajes de vifietas o comics como el
famoso Rompetechos, que es un hombre cabezo6n, con problemas de
vision y despistado a cuyo alrededor surgen constantes situaciones
comicas debido a su pobreza de vision, como confundir una papelera
con un vaso, o a un hombre disfrazado de vikingo con un ciervo e
intentar cazarlo, o leer mal los carteles como por ejemplo «colmillo
elegante» en vez de «colmillo de elefante» cuando acude a que le
implanten un colmillo. Las personas con baja vision procuran superar

situaciones como esta con buen humor y lo aceptan con resignacion.

——J
=
e
i
—
=
4
—_—
—
——
=
==

126



A MODO DE PUNTO

FINAL

Segun la Ley General de Derechos de las Personas con Discapacidad y
de su Inclusion Social del Estado espafol, una persona con
discapacidad es la que presenta deficiencias permanentes, fisicas,
cognitivas o sensoriales, que al interactuar con barreras pueden impedir
su participacion plena y efectiva en la sociedad en igualdad de

condiciones con los demas.

De la misma manera, la baja vision es el resto de vision que limita las
capacidades a la hora de realizar actividades cotidianas aunque se
utilicen gafas o lentillas. Es suficiente para reconocer objetos u

orientarse con la vista, pero existen dificultades para leer y distinguir
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tamafos e imagenes a distancias normales. Segun lo anteriormente
indicado, estas deficiencias, al interactuar con barreras, pueden impedir
su participacion plena y efectiva en la sociedad en igualdad de

condiciones con los demas.

En abril de 2016 una amiga con baja visién se puso en contacto con los
socios de su asociacion de patologia visual a través de un mensaje de
voz. Lo que contd me provocé indignacion, por el maltrato recibido por
esta persona y por lo tristemente repetitivo de la situacion. Le pedi
permiso para darle difusion en charlas y talleres, y mostrar a través de
su experiencia la realidad en la que vivimos. Esta transcrita a
continuacion. Antes, para situarnos mejor en la escena, imaginemos
que nuestro hijo recibe una carta certificada. Como esta trabajando y el
horario no le permite acercarse a Correos nos pide que la recojamos en
su nombre, entregandonos el consentimiento firmado. Devolvemos la

voz a la protagonista:

«jQué impotencia se siente! jY qué malestar! jQué poca
profesionalidad tienen en algunos Organismos! Voy a Correos a
recoger una carta y ya llevo firmado el consentimiento porque no
era para mi. Pero tenia que rellenar un pequerio papelillo, poquita

cosa.
Y digo: “Si me haces el favor me lo rellenas que no veo”.
Me dice: “Pues hay que traerse las gafas”.

Digo: “No, si yo es que no necesito gafas. Es que no veo, tengo un

problema de vision”.
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Y dice: “jAy, chica! Pues si no puedes venir a por ella, no vengas.
Tienes que tener siempre a alguien que te ayude, que te lo

recoja”.

Digo: “jAh! Entonces puedo llegar por mi misma, puedo andar por
mi misma y por dos palabritas que me tienes que poner en un

papel, no me puedes ayudar.”
iDe verdad! jQue gente! Y ademas con mala leche te lo dicen.».

En mi opinidon el complejo fendmeno de la discriminacion de las
personas con baja visién en Espana se debe a la existencia de un déficit
significativo de informaciéon en materia de la baja vision, siendo esta
desinformacion uno de los principales obstaculos para su inclusién

plena en la sociedad.

A efectos de la “Ley General de los Derechos de las Personas con
Discapacidad y de su Inclusion Social” del Estado espariol, que adopta
la definicion de discriminacién directa e indirecta de la Convencion
Internacional de Derechos de las Personas con discapacidad, se puede
entender la discriminacion como toda disposicién, practica y conducta
que conlleva a un trato diferenciado y menos favorable hacia una
persona, un grupo O una organizacion, basado en una o Vvarias
caracteristicas particulares de las mismas. Es importante subrayar que,
segun esta acepcion, no todo trato diferenciado es discriminatorio, sino

solamente cuando la diferencia se traduce en ser menos favorable.

Merece la pena la atencion a la matizacion anterior: «existe
discriminacion cuando un trato es menos favorable», ya que en algunas

circunstancias es la propia ley quien establece un trato diferenciado y
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mas favorable para grupos que se enfrentan a una desventaja de
partida. En esto consiste la llamada desigualdad positiva que genera
medidas de accidn positivas con objeto de eliminar o reducir la

desigualdad.

El Estado del bienestar espafol hace constar, a través de sus leyes,
que aquellas personas que se hallan con una discapacidad en grado
igual o superior al 33% son beneficiarias de las prestaciones de
asistencia sanitaria y farmaceéutica, la rehabilitacion médico-funcional, la

recuperacion profesional y las medidas de integracion social.

Discapacidad Visual

|
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Ceguera Baja Vision
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Discapacidad 33% Grado de Discapacidad

De acuerdo con las tablas de valoracién actualmente utilizadas, se ha
demostrado que un certificado de discapacidad en el que se reconozca
un grado del 33%, obtenido en base exclusivamente al déficit visual,
requerira de una agudeza visual maxima de 0,4125 en ambos 0jos,
considerando los dos ojos con la misma agudeza y con un factor social
obtenido nulo. Debido a esto, el rango de baja vision tomado de la OMS
que llega a 0,3, queda dentro de las discapacidades reconocidas por el
Estado Espainol. Asi pues, las personas con baja visiobn con una

agudeza visual igual o inferior al 0,4125, es decir, aquellas que han
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perdido aproximadamente un 60% de la visidon y no pueden corregir su
deficiencia con gafas o lentes de contacto, son consideradas personas
con discapacidad. Y lo son por presentar una limitacion visual que
influye en su calidad de vida y que les impide realizar trabajos sencillos

y cotidianos.

Es dolorosa por tanto la falta de reconocimiento social a todos los
niveles, tanto personal (recordemos la situacion en la Oficina de
Correos antes comentada) como legal. Aqui hay que recordar los
«Productos de Apoyo para la vision», que son un bien de primera
necesidad para las personas con baja vision, y la falta de un mismo
impuesto en todos los Productos de Apoyo, generadora de
desigualdades entre la discapacidad visual y las restantes

discapacidades.

UNA MAYORIA ENTRE LA MINORIA.

Eduardo Punset, en su libro “Excusas para no pensar”, reflexiona sobre
el abandono al que se ve sometido un ciudadano al formar parte de la
mayoria. A la gran mayoria, o se la deja que se las arregle solita para
salir de apuros, o se la somete a excepciones constantes que le
producen desasosiego. Las minorias son pequenas y el autor destaca el
embrujo que ejercen sobre los medios de comunicacion. Ademas son
objeto de atencidn y cuidado, en gran parte gracias a haberse ganado a

pulso el favor de la opinidn publica.
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Lo peor que le puede ocurrir a una persona es formar parte de la
inmensa mayoria a la que no le pasa nada. El libro muestra un ejemplo
de sector minoritario en residencias de la tercera edad. La presion social
ha conseguido que se atiendan los problemas de un colectivo
minoritario en detrimento de la mayoria. ¢;Donde pueden vivir
decentemente y ser cuidados adecuadamente los pensionistas? Si son
muy pobres, puede que encuentren una residencia para ancianos a
precios y calidades razonables, si son muy ricos no tienen ningun

problema. La inmensa mayoria, los que no son muy pobres ni muy

ricos, estan desasistidos.

Recordemos que la Organizacion Mundial de la Salud estima que en el
mundo hay 285 millones de personas con discapacidad visual, de los
cuales 39 millones son ciegas y 246 millones son personas con baja
vision. Y por todo lo expuesto en este libro se puede sostener que las

personas que ven bien o las que pueden corregir su déficit visual con
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las lentes adecuadas serian como los ricos que no tienen ningun
problema, mientras los pobres que reciben toda la atencion por parte de
la sociedad y las instituciones equivaldrian a los ciegos totales. La
mayoria ignorada y desasistida estaria constituida por los 239 millones
de personas con baja vision, a las que queda un largo camino por
recorrer para hacer valer sus derechos y para ser reconocidos tanto

social como legalmente.
En palabras de Punset:

«Lo peor que le puede ocurrir al ciudadano corriente, a las mujeres y
hombres de la calle, es formar parte de la inmensa mayoria a la que no
le pasa nada. Para que se ocupen de ti querido lector, te tiene que
pasar algo, debes formar parte de una minoria, no de la mayoria. Las
minorias son pequefas pero variadas, destaca el embrujo que ejercen
sobre los medios de comunicacion y muy a menudo sobre los recursos
del estado, en comparacion de los que este dedica a la inmensa

mayoria».

Las personas con baja visibn conforman un grupo vulnerable y
numeroso al que la desinformacion, la desorganizacién y su exclusion

por parte de la sociedad les ha convertido en invisibles.

«Nada sobre nosotros. Sin nosotros.».
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CARTA DIRIGIDA A LAS
PERSONAS CON BAJA

VISION

Hola amigo/a:

Hay mucha gente que piensa que las personas con baja visién son los
miopes que llevan gafas con cristal muy grueso. No es asi, son aquellas
qgue ven mal incluso llevando gafas o lentillas. Tropiezan con frecuencia,

leen con dificultad, ven los objetos pero no aprecian sus detalles...

¢ Quiénes son los que conocen las necesidades especificas de las

personas con baja vision? Pues nosotros. Somos los que sabemos
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como nos afecta porque lo vivimos en primera persona y lo percibimos
dia a dia. Encontramos barreras en la cultura, en el trabajo, en las
calles, en las tecnologias... Incluso cuando ejercemos nuestro derecho

al voto.

La diversidad de patologias es elevada y es la que nos distingue a unos
de otros (retinosis pigmentaria, glaucoma, degeneracion macular,
ausencia de iris, enfermedad de Stargardt, etc.). Sin embargo, en las
necesidades que mostramos en relacién con el acceso a los diferentes
entornos sociales, son muchas mas las cosas que nos unen que las que

NOS separan.

Nuestra calidad de vida y autonomia personal se ven afectadas por
multitud de elementos que no suponen ningun problema para el resto de
la sociedad. Las personas con baja visibn nos quejamos de lo mal
dispuesto que esta todo para permitirnos ver. Por las noches no hay
suficiente luz en las calles, los terminales de la Seguridad Social para
obtener el especialista o los paneles que indican el turno se ven mal, lo
mismo ocurre con los paneles electronicos de aeropuertos y estaciones,
los Museos y Teatros no estan preparados para las personas con baja
vision, los disefios de las pantallas de los moviles no nos tienen en

cuenta, etc., etc.

Pero ante todo esto nos comportamos pasivamente, evitamos las
circunstancias desagradables, ni siquiera respondemos cuando
tenemos la oportunidad de recibir alguna ayuda. No solo hay

resignacion, hay una indefension aprendida que llevamos tatuada.

Vivimos en una época en la que podemos hacer algo para cambiar la

sociedad y orientarla hacia un modelo mas humano. Y no nos debe
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asustar el cambio porque sabemos lo que podemos ganar. De hecho, el
reto no es cambiar el Mundo, es cambiarnos a nosotros mismos y ver si
la suma de todos logra el cambio global. Sin dejar de buscar la cura,
pero buscando ante todo la plena integracion de las personas con baja

vision.

Los derechos de las personas con baja visibn necesitan que las
personas con baja vision estén unidas. ;Como? Aportemos ideas que
inspiren a la accion mas alla de la reflexiéon. Disefiemos un futuro
distinto. Construyamos un nuevo presente. Caminemos juntos hacia la

plena inclusion, y recordemos que:

«Mucha gente pequeha, en lugares pequenos, haciendo cosas

pequenas, puede cambiar el mundo.»

Eduardo Galeano

Matias Sanchez Caballero

www.webmati.es

mati@webmati.es
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