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Resumen

Las personas con discapacidad visual encuentran multiples barreras en su experiencia coti-
diana, lo que las coloca en situacion de desventaja social en comparacion con las personas sin
problemas de vision. Estas barreras se ponen de manifiesto en el ejercicio de sus derechos,
asi como en un acceso limitado a los mismos, en situaciones que se perciben como injustas
o desiguales. El objetivo de la presente investigacién es comprender cémo se configuran las
desigualdades en el caso de las personas con discapacidad visual, partiendo de practicas
y percepciones de justicia/injusticia, y como se plasman dichas desigualdades en relacién
con el acceso a bienes y servicios materiales. Se realizé un estudio monografico de caracter
etnografico en una institucién comunitaria de Bucaramanga, Colombia, centrado en los pro-
cesos de rehabilitacién e inclusién social que afectan a las personas con discapacidad visual,
asi como a sus familias. Se realizaron 22 entrevistas semiestructuradas y 37 ejercicios de
observacion participativa, documentados en un diario de campo. Las categorias emergentes
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fueron (1) la familia puede ser tanto un obstdculo como una ayuda a la hora de superar
las injusticias sociales, (2) la discapacidad visual es una etiqueta que se encuentra en el
entorno, en la forma en que es reconocida por la sociedad, y (3) de la exclusién social a una
inclusion ofrecida de manera voluntaria. Nuestros resultados indican que las desigualdades
se configuran, ante todo, con relacidn a la forma en que aquellos que estan cercanos a las
personas con discapacidad visual las perciben y actlan en relacion con ellas, configurando
escenarios de injusticia cultural (falta de reconocimiento). Parte de los significados y practicas
que las personas adoptan se basan en la visidn que tienen de un cuerpo que se estima que
esta fuera del canon de la normalidad y en el no reconocimiento de una ciudadania plena, lo
que condiciona practicas discriminatorias (como la caridad e infantilizacién), estigmatizantes
y excluyentes. La inclusién social de este grupo de poblacion estd mediatizada por la sensi-
bilidad de las personas videntes, situacién que condiciona que el acceso a los derechos vy el
pleno goce de los mismos sea una cuestidon de voluntad.
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Abstract

People with visual disabilities encounter multiple barriers in their life experiences, placing
them at a social disadvantage compared to sighted individuals. These barriers manifest in
a limited access to and exercise of their rights, situations perceived as unfair or inequitable.
The present research aimed to understand how inequities are configured in people with visual
disabilities, based on practices and perceptions of fairness/unfairness and their expression in
relation to access to material goods and services. An instrumental ethnographic case study
was conducted within a community-based institution in Bucaramanga, Colombia, focusing on
rehabilitation and social inclusion processes for individuals with visual disabilities and their
families. Twenty-two semistructured interviews and 37 participant observation exercises were
carried out and documented in a field diary. The emerging categories were (1) the family can
be an obstacle or an aid in overcoming social injustices; (2) visual disability is a label, it is in
the environment, in the way society recognizes it; and (3) from social exclusion to willingly-
given inclusion. Our results indicate that inequities are configured primarily in relation to
how people close to those with visual disabilities perceive and act towards them, constituting
scenarios of cultural injustice (non-recognition). Part of the meanings and practices that
people uphold are based on the view of a body considered outside the canon of normality
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and the non-recognition of a full citizenship, conditioning discriminatory (such as charity and
infantilization), stigmatizing and excluding practices. The inclusion of this population group is
mediated by the sensibility of the sighted other, a situation that conditions that the access and
full enjoyment of rights is a matter of will.
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Inequalities. Inequities. Qualitative research. Social inclusion. Visual disability. Visual impairment.

Introduccion

Segun las proyecciones de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), para el afio 2050 se
espera un incremento en el nimero de personas afectadas por la discapacidad visual. En
2020, la oMS estimé que habia un total de 43,3 millones de personas ciegas, 295 millones
de personas con una discapacidad visual entre moderada y grave (vision reducida) y 258
millones con discapacidad visual leve (problemas visuales); se espera un crecimiento
significativo de estas cifras para el afio 2050: 61 millones de personas ciegas, 474 con
discapacidad visual, y 360 millones con problemas visuales (Bourne et al., 2021).

El aumento en los casos de discapacidad visual puede atribuirse, en parte, el creci-
miento y envejecimiento de la poblacién, que acarrea un incremento significativo de
la incidencia de enfermedades oculares relacionadas con la edad que provocan disca-
pacidad, como las cataratas, el glaucoma y la degeneracién macular. Esta situacion se
considera mas grave si tenemos en cuenta que el 90% de esta poblacién reside en
paises de ingresos medios y bajos (Cunningham, 2001; Thylefors, 1998). El creciente
numero de personas con discapacidad visual suscita preocupacién con respecto al
agravamiento de las desigualdades, ya que las personas tienen que enfrentarse a
barreras a la hora de participar en la vida social, econdmica y cultural, viéndose
excluidas de oportunidades de empleo, educacion y plena participacion.

Braverman et al. (2011) definen las inequidades como desigualdades o diferencias
que tienen un efecto negativo sobre grupos socialmente desfavorecidos, se pueden
evitar de forma sistematica y razonable y pueden producirse debido a factores como
el color de la piel, la situacidon socioecondmica (reflejada en los ingresos, el nivel de
riqueza, la educacién, la situacién laboral), la orientacidon sexual y la discapacidad.
Estas categorias denotan las ventajas o desventajas que determinan la posicién de
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una persona o grupo en la jerarquia social. Las desigualdades cobran importancia en
el contexto de la justicia social, pueden producirse a partir de una discriminacion o
marginalizacion intencional o no intencional, y es probable que refuercen las desven-
tajas y la vulnerabilidad social del grupo afectado.

La definicion aportada por Braverman et al. (2011) pone de relieve que las inequidades
han de evaluarse en el marco de la justicia social. En este contexto, cobra relevancia
la afirmacion de Breihl, al definir la inequidad como sinénimo de injusticia (Breihl,
1998). En parte, la injusticia sufrida por personas con discapacidad visual tiene raices
historicas. Desde la antigliedad, se ha otorgado una significacion negativa a la disca-
pacidad, desvalorizando las vidas de quienes eran diferentes. Se consideraba que los
afectados estaban poseidos, sometidos a un castigo divino, lo que les convertia en
victimas de practicas denigrantes como el infanticidio y el abandono (Aguado, 1995).

Las susodichas practicas injustas encuentran una justificacion en las convicciones
sociales que han predominado a lo largo de la historia; segun Honneth (1997a), desde
la ética de la antigliedad, se ha creido que solo las personas cuyas acciones pueden
aportar algo a la consecucion de los fines sociales comunes se consideran dignas de
una buena vida en el seno de la polis. Se valoran las capacidades y acciones del indi-
viduo solo en la medida en que colaboren con valores definidos socialmente (Honneth,
1997b). Esta perspectiva ha influido en la manera en la que la sociedad ha percibido
y tratado a las personas con discapacidades, lo que contribuye a la perpetuacién de
practicas discriminatorias y de la exclusion social.

Otro de los factores que contribuyen a intensificar la injusticia y la discriminacion tiene
que ver con el modo en el que la sociedad occidental ha interpretado el cuerpo humano
simbodlica, social y culturalmente (Le Breton, 2002). La importancia de esto procede de
dos patrones: en primer lugar, la nociéon de «normalidad» configurada a partir del de-
sarrollo del positivismo y del modelo biomédico de discapacidad que define las normas
de funcionamiento (frecuencia estadistica) y capacidad; en segundo lugar, cuestiones
estéticas relativas a normas de belleza que definen un cuerpo valido, generando un es-
tereotipo de perfeccion. Se acepta socialmente a las personas en buena forma funcional,
atléticas, altas, delgadas, de piel tersa, asi como a las que tienen rostros simétricos y
bellos, reforzandose asi el ideal del cuerpo perfecto y saludable.

El cuerpo de una persona con discapacidad visual es percibido por los demas como
diferente, «anormal». La apariencia facial derivada de una deficiencia ocular patolo-
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gica se asocia con rasgos fisicos que no se consideran aceptables de acuerdo con las
normas de belleza socialmente establecidas; todo esto contribuye a que los demas
subestimen a las personas con imperfecciones, considerandolas fuera del canon so-
cialmente interpretado de «normalidad» y estética.

Las practicas injustas de discriminacién y exclusiéon encuentran su expresion concreta
en datos que revelan inequidades significativas. Estos datos ponen de manifiesto dife-
rencias o desigualdades en diversos aspectos del desarrollo de la vida. En relacién con
el trabajo, el estudio realizado por el UK Biobank Eye and Vision Consortium mostré
que las personas con discapacidad visual tienen el triple de riesgo de ser incapaces
de trabajar y el doble de riesgo de sufrir desempleo, o de tener un trabajo de nivel
inferior (RR, 1,24 [95% IC, 1,09-1,41]), e incluso aquellos casos en los que se produce
una ligera visién reducida en un ojo se encuentran ya en situacion de desventaja.

Segun el estudio de Pinilla, centrado en paises latinoamericanos, la discapacidad incre-
menta los niveles de pobreza multidimensional. El 22% de las personas con discapaci-
dad, asi como sus familias, son pobres de forma multidimensional. Su nimero promedio
de privaciones resulta significativamente superior en comparacion con los hogares sin
miembros con discapacidad en paises como Brasil, Chile y México (Pinilla, 2018).

En Colombia, informes preliminares del censo poblacional de 2018 mostraron una
prevalencia general de la discapacidad del 7,1% (3065361 personas), constituyendo
la discapacidad visual el 18,7 % (Instituto Nacional para Ciegos, 2020). Segun la en-
cuesta sobre calidad de vida de 2020, se estimd que la poblacion con discapacidad
ascendia a 2,65 millones de personas, lo que representa el 5,6% de las personas
a partir de 5 afios de edad; de estas, el 54,6% son mujeres y el 45,4% hombres
(Departamento Administrativo Nacional de Estadistica, 2022).

Con respecto a la educacion, el porcentaje de personas de Colombia mayores de 5
anos de edad que no saben leer ni escribir asciende al 20,5%, mientras que solo el
12,9 % asiste a un establecimiento educativo. Un porcentaje considerable de los nifios
y jovenes no cursan estudios debido a la discapacidad y falta de recursos econdmicos.
Tal situacion tiene repercusiones sobre las precarias condiciones de vida de estas
personas, consolidando la pobreza de sus hogares, por lo que sus proyectos vitales
resultan de alcance limitado y sus oportunidades de capacitacion laboral y generacion
de ingresos son escasas, con el resultado de que sus posibilidades de tener una vida
independiente y digna son bajas (Moreno y Rubio, 2011).
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En vista de la presencia acentuada de inequidades sufridas por este grupo de la
poblacién, se hizo necesario investigar el modo en que estas injusticias se manifes-
taban en su vida cotidiana. Por este motivo, este estudio se propone explorar como
se configuran las desigualdades en el caso de personas con discapacidades visuales,
centrandose en practicas y percepciones relativas a la justicia/injusticia y su expresion
en relacién con el acceso a bienes y servicios materiales por parte de los miembros
de una institucién comunitaria dedicada a los procesos de inclusidon de la ciudad de
Bucaramanga, Colombia. Esta investigacion no solo busca documentar la realidad de
este grupo, sino que también se propone aportar pruebas empiricas que contribuyan
a orientar politicas y practicas destinadas a promover la igualdad de oportunidades
y la justicia social. La eleccion metodoldgica de un caso instrumental etnografico
permitid evaluar las practicas subyacentes a la injusticia y exclusion sociales, logrando
una mayor comprension de los mecanismos que perpetuan estas inequidades.

Método

Se llevd a cabo un estudio etnografico instrumental de un caso, puesto que nuestro
interés principal residia en utilizar dicho caso para comprender un fendmeno especi-
fico. Se escogid este tipo de estudio con objeto de ahondar en nuestra comprensiéon
de algo mas (Galeano, 2018; Stake, 2007); dicho de otro modo, nos centramos en
el fenomeno de la desigualdad estudiado a partir de una institucidn comunitaria de
la ciudad de Bucaramanga, Colombia. Lo que llegamos a comprender sobre la forma
en la que se configuran las desigualdades fue mediante el analisis e interpretacion de
como piensan, sienten, se relacionan y actlan los agentes sociales que forman parte
de dicha comunidad.

Al realizar un estudio instrumental monografico, es posible seleccionar cualquier nu-
mero de casos para investigar el asunto (Simons, 2009); sin embargo, esta institucion
no se selecciond de forma arbitraria; la eleccion de la misma se baso en peculiaridades
que la hicieron pertinente para los objetivos del estudio, como su larga historia de 52
anos, que le permite reflejar los cambios en las politicas publicas locales y nacionales
relativas a la discapacidad.

En la ciudad de Bucaramanga, esta institucion se distingue por el hecho de que abor-
da, de manera integral, la inclusion en la comunidad de personas con discapacidad
visual, ofreciendo diversos servicios que van desde la educacion y la rehabilitacion
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integral hasta el desarrollo artistico y el entrenamiento deportivo. Al conseguir un
acercamiento entre las personas con discapacidades de distintas edades, asi como
sus familias, y al establecer una interaccidn con diversas instituciones, se convierte
en un entorno que ofrece un contexto importante para explorar los desafios a los que
se enfrenta este grupo de la poblacién.

Al ser de caracter naturalista, la mirada del etndgrafo intenta comprender el com-
portamiento de los sujetos en su contexto habitual (Bray, 2013), en tanto que dicho
comportamiento se traduce en practicas que pasan por una construccion de signi-
ficados y valores que se plasman en las experiencias personales de los individuos;
practicas distintas generan escenarios de injusticia social. El estudio etnografico
de un caso en si mismo se diferencia de la investigacién etnografica que, tradicio-
nalmente, ha requerido una inmersion prolongada sobre el terreno; sin embargo,
el hecho de que este estudio se haya llevado a cabo durante un periodo de 10
meses no supone merma alguna en el rigor y la profundidad del método etnografico
utilizado (Simons, 2009).

Siguiendo la lista de verificacion COREQ como un elemento para evaluar la calidad
de la investigacién cualitativa (Tong et al., 2007), el equipo de investigacion cuenta
con amplia experiencia en salud publica, desigualdad social y discapacidad visual. El
trabajo de campo fue realizado por la primera autora, persona vidente, optémetra y
doctoranda en salud publica, aspectos que la hacen receptiva a las condiciones vitales
de las personas con discapacidad visual.

Para acceder a la institucidon estudiada y realizar el trabajo de campo, se estableci
comunicacién con el director gracias a la relacién de amistad y a los trabajos anterio-
res de colaboracidn realizados alli por la primera autora. Para empezar, se organizo
una reunion con la junta directiva, el equipo de apoyo y algunos de los beneficiarios.
La primera autora presento los objetivos de la investigacidn, asi como la metodologia
y los beneficios y procedimientos, y aclaré algunas dudas sobre el proceso de inves-
tigacion en general y la participacidon en el mismo. Varios miembros expresaron su
interés en participar.

A continuacién, la primera autora entré en contacto telefénico con cada una de las
personas que habia mostrado interés en participar. Se fijaron citas individuales para
leer documentos y aclarar cualquier duda con objeto de obtener el correspondiente
consentimiento informado (cuyo texto se ofrecid a los participantes en formato braille
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y se leyd en voz alta). Finalmente, los participantes aceptaron participar de forma
voluntaria, y firmaron el formulario de consentimiento.

La condicion de persona vidente de la primera autora podria haber generado des-
equilibrios de poder entre ella y los participantes; por este motivo, durante el proceso
de investigacion, actuamos con sensibilidad y empatia, respetando la integridad de
los participantes, asi como su derecho de autodeterminacién y privacidad. Antes de
emprender el trabajo de campo, la primera autora realizd actividades formativas
sobre como interactuar con personas con discapacidad visual. En todas las fases
de la investigacidn se tuvo cuidado de utilizar un lenguaje inclusivo (no peyorativo),
insistiéndose durante los didlogos en lo que las personas pueden hacer y ser para
establecer una comunicacion respetuosa y empatica (un lenguaje que se centre en las
capacidades). Se acordaron de forma conjunta los plazos, lugares y métodos para rea-
lizar las entrevistas, de modo que los participantes se sintieran comodos y seguros a
la hora de compartir sus experiencias, protegiéndose su privacidad y confidencialidad.

El inicio del trabajo de campo se vio interrumpido por la pandemia de la covid-19,
una situacion que hizo que la institucion se viera obligada a suspender las actividades
presenciales; de este modo, durante el periodo de aislamiento, se establecié la comu-
nicacidn con cierto nimero de personas a través de WhatsApp y llamadas telefdnicas,
compartiéndose miedos e incertidumbres sobre la pandemia, lo que hizo posible que
se consolidaran las relaciones de confianza y, pasados tres meses, se iniciaran formal-
mente las entrevistas y observaciones.

Tomaron parte en la investigacion 16 personas, ocho de ellas con discapacidad visual
y ocho videntes, de entre 20 y 56 anos de edad. Dos de los participantes tenian visidon
reducida, y seis eran totalmente ciegos. Dos eran mujeres. De las ocho personas
videntes, cinco formaban parte del equipo técnico administrativo de la institucion,
incluyendo la secretaria, la psicdloga, la terapeuta ocupacional, la profesora de musica
y el representante legal (que también participé en las entrevistas en su calidad de
padre). Uno de los progenitores se ofrecid a participar. Entrevistamos a dos represen-
tantes del Estado. La Tabla 1 muestra las caracteristicas de los participantes.

Se realizaron veintidos entrevistas semiestructuradas en el curso de entre tres y
cuatro reuniones con una duracion de 1-2 horas de conversacién. Algunas tuvieron
lugar en persona, otras por videollamada (mediante plataformas como Zoom o Meet)
o por teléfono, segun las preferencias de la persona entrevistada. La informacion
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obtenida de los participantes gravitd en torno a experiencias vitales, la gestiéon de la
situacién dentro de la familia, las relaciones con personas cercanas a la misma, las
percepciones de injusticia y las experiencias relativas a la educacion, el trabajo y el
ocio. Se inquirid sobre la experiencia de las personas videntes a la hora de compartir
su vida con personas con discapacidades, asi como sus percepciones de la injusticia.
La conversacién con representantes estatales se centrdé en cuestiones normativas
sobre la discapacidad y el nivel de cumplimiento de las normas. Todas las conversa-
ciones se grabaron y transcribieron integramente (con el consentimiento previo de las
partes), y las transcripciones se entregaron a los entrevistados para que las revisaran,
con objeto de precisar su contenido, asi como de omitir o ampliar cualquier tipo de
informacidon que se estimara necesaria.

Tabla 1. Caracteristicas de los participantes

Participantes con discapacidad visual

Tipo de Causa de Estado Nivel
ID Edad Sexo |Profesion |discapacidad | pérdida de civil educativo
visual vision alcanzado
Ivan 54 Hombre | Mdsico, Vision reducida | Adquirida, Casado | Titulo
tiflélogo, tumor cerebral universitario
ejecutivo
Javier 56 Hombre | Asesor en Ceguera Adquirida, Casado | Formacion
discapacidad retinopatia profesional
pigmentaria completada
Julian 22 Hombre | Estudiante, Ceguera Congénita, Soltero | Titulo
David musico retinopatia universitario
del prematuro
Miguel 20 Hombre | Estudiante, | Ceguera Congénita, Soltero | Titulo
musico retinopatia universitario
del prematuro
Mario 31 Hombre | Mdsico, Ceguera Adquirida, Casado | Formacion
tiflélogo tumor ocular profesional
completada
Ana Maria | 25 Mujer Estudiante, | Vision reducida | Congénita, Soltera | Titulo
musica retinopatia universitario
del prematuro
Camila 27 Mujer Psicdloga, Ceguera Adquirida, Soltera | Titulo
tifléloga accidente universitario
Alejandro | 35 Hombre | Abogado Ceguera Congénita, Casado | Titulo
toxoplasmosis universitario
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Participantes sin discapacidad visual

ID Edad |Sexo Afiliacion institucional

Carlos 58 Hombre | Ejecutivo, padre de persona con discapacidad visual
Sofia 47 Mujer Terapeuta ocupacional, rehabilitadora

Clara Helena | 43 Mujer Psicéloga

Milena 45 Mujer Estudiante, musico

Liliana 25 Mujer Secretaria

Luis 60 Hombre | Padre de persona con discapacidad visual

Juliana 30 Mujer Representante de la administracion nacional

Andrés 65 Hombre | Representante de la administraciéon nacional

Nota sobre ID: se han modificado los nombres de los participantes con objeto de proteger su
confidencialidad.

Se realizaron 37 ejercicios de observacién participante (algunos de ellos en persona),
que consistieron, sobre todo, en ensayos e interpretaciones musicales, asi como en
algunas celebraciones, como la del Dia del Amor y de la Amistad, Navidad y cumplea-
fos. Las observaciones virtuales se centraron, principalmente, en clases de musica
y algunos encuentros con participantes externos. Las reuniones presenciales tenian
una duracién minima de 4 horas, mientras que las virtuales no superaban las 2 horas.
El principal objetivo de las observaciones era prestar atencidén a cualquier ocasién en
la que las personas, a través de sus actos (practicas), evocaran, de forma implicita
o explicita, condiciones de injusticia y exclusién. Estos enfoques permitieron obtener
una mejor comprension de la dinamica cotidiana de dichas personas, de como crean
relaciones, de su comportamiento, sus emociones y su discurso, asi como de su forma
de interactuar con otras personas no pertenecientes al entorno de la institucién; en
otras palabras, de sus practicas. Al final de cada observacion y entrevista, se registré
la informacién en un diario de campo.

El analisis de los datos implicé un proceso de ida y vuelta entre el trabajo sobre el
terreno y la reflexion; es decir, un proceso interactivo e iterativo en virtud del cual la
autora principal analizaba cada una de las transcripciones, para luego refinar los cédi-
gos y categorias junto con el equipo de investigacion, consiguiéndose asi una reflexion
colectiva y una ampliacidén del analisis. Se tuvieron en cuenta las fases o momentos
del analisis propuesto por Angrosino (2012), consistente en una fase descriptiva y una
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fase tedrico-narrativa. El analisis descriptivo comenzé con una lectura intensiva de
las entrevistas y los diarios de campo, definiéndose cddigos descriptivos mediante la
identificacion de temas relevantes de acuerdo con los objetivos de la investigacion.
También se identificaron cddigos analiticos al efectuar inferencias tedricas a partir de
la pregunta «éQué significa este enunciado; tiene una relacién con, o aporta sentido a
la teoria?». Para terminar, se definieron los cddigos teodricos, incluyéndose reflexiones
sobre el papel de los investigadores en relacién con la alteridad y sus transforma-
ciones. Todos los cddigos se organizaron de acuerdo con categorias emergentes, de
forma que permitiera detectar convergencias y disparidades en los discursos.

En la fase narrativa tedrica, se propuso la generacién de un modelo integrado median-
te la elaboracion de un texto narrativo de caracter argumentativo (Gibbs, 2012). Este
se elabord a partir de las categorias emergentes, recurriéndose a mapas mentales
que ayudaran a ver la relacion entre las categorias de forma que permitiera empezar a
redactar el texto. Es importante mencionar que el modelo integrado se inscribe dentro
de la descripcién densa de Geertz, cuya caracteristica esencial es que interpreta el
discurso de los participantes, rescatando «lo que se ha dicho». Geertz (2003) afirma
que una descripcidn densa es una interpretacién de segundo y tercer orden que se
realiza al «pensar y reflexionar», «pensar sobre los pensamientos», y «explicar las
explicaciones».

El estudio contd con la aprobacién del comité ético de la Facultad Nacional de Salud
Publica de la Universidad de Antioquia (n.° de ley 21030002-00389-2019, sesion 223).
Se obtuvo el consentimiento informado de todos los participantes, y se garantizo el
tratamiento ético, anénimo y confidencial de la informacion, modificandose el nombre
de los entrevistados.

Resultados

En el caso de los participantes, las desigualdades que experimentan estan mediatiza-
das por el modo en que las personas cercanas a ellos (familiares, parejas, compaferos
de trabajo, profesores, y gente en general) les perciben y actian en relacién con ellos.
Esta dindmica condiciona escenarios de estigmatizacion, discriminacion, actitudes ca-
ritativas e infantilizacién, practicas injustas que violan su dignidad y limitan el disfrute
de sus derechos.
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Del analisis surgieron tres categorias emergentes, con sus subcategorias. La primera
se centra en las practicas familiares, que pueden hacer las veces tanto de obstaculo
como de apoyo a la hora de superar las injusticias sociales. La segunda categoria
aborda la percepcion que tiene de las personas con discapacidad visual la gente de su
entorno proximo, condicionando practicas injustas de estigmatizacién, discriminacion,
caridad e infantilizacion; es en este contexto en el que la discapacidad se conceptualiza
como una etiqueta, determinada por el entorno y por el modo en que es reconocida
por la sociedad. Finalmente, la tercera categoria, «de exclusidn social a inclusion
ofrecida voluntariamente», resalta los factores que contribuyen a la exclusién social y
determinan que la inclusién dependa de la voluntad del vidente. La Figura 1 presenta
graficamente cada una de las categorias mencionadas, que se explican en detalle mas
adelante.

Figura 1. Categorias principales y subcategorias

Factores que contribuyen a las
desigualdades desde la perspectiva
de las personas con discapacidad visual

!

La familia puede ser La discapacidad visual es una etiqueta, Ezlasﬁj‘:;ﬂo&};ﬁ%ﬂ
un obstaculo o una ayuda |7 esta en el entorno, en el modo voluntariamente
para superar las injusticias en el que la sociedad la reconoce
sociales
l —"‘ Estigmatizacion y discriminacion ‘

Se aprende a superar
la discapacidad en familia

_.‘ Caridad e infantilizacién ‘

La familia puede suponer un obsticulo o una ayuda
para superar las injusticias sociales

En toda familia hay aspectos positivos y/o negativos que permiten que las personas
puedan superar o no las barreras a las que se enfrentan en su experiencia vital. En
cuanto a los aspectos negativos, algunas familias tienen un conocimiento limitado a la
hora de asumir la discapacidad de sus hijos o parientes, lo que refuerza una vision ca-
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ritativa y asistencial de la misma; algunos padres se justifican a si mismos, recurriendo
a la discapacidad de sus hijos para renunciar a buscar un trabajo, o utilizdndolos para
obtener ayuda, victimizando y revictimizando a las personas. Asi lo relata Ivan:

[...] el padre se victimiza a si mismo porque tiene un hijo con discapacidad, y revictimi-
Za a esa persona, la convierte en un problema para la sociedad porque esa persona se
acostumbra a depender de la compasion, a vivir apoyandose en su complejo, creyendo
que no vale para nada y que la sociedad no la acepta, cuando eso es falso. (Ivan, gestor
de la Institucidn, persona con discapacidad visual).

En algunos casos, la condicién de discapacidad tuvo un impacto sobre la configuracion
de las familias, quebrando los vinculos familiares, situacion que se expresa en el dis-
tanciamiento, el olvido o la negacién de la existencia de la persona con discapacidad,
lo que supone una situacién penosa. Ivan compartié su experiencia:

[...] el hecho de que la madre de mi hijo se aprovechara de mi discapacidad visual para
separarme de él, hasta el punto de que muchas veces él estuviera a una distancia de tres o
cuatro metros de mi y yo hubiera podido saludarlo, pero ella impidiera que mi hijo me diri-
giera la palabra, teniendo él que pasar callado por delante de m/, que utilizara mi discapaci-
dad para algo asi, me parece cruel, me parece muy injusto. (Ivan, gestor de la Institucion,
persona con discapacidad visual).

En algunos casos, se producen ejemplos de maltrato por parte de uno de los progeni-
tores hacia su hijo con discapacidad, como relata Alejandro:
Mi mama era muy estricta; me queria, pero me golpeaba por cualquier cosa, y los golpes eran
fuertes [...] por absolutamente todo me pegaba e insultaba, y no eran simples golpes, sino que

era como si me estrellaran contra el suelo, tenia que alargar las manos para protegerme: td,
épor qué no te mueres? [...] Cosas muy duras. (Alejandro, persona con discapacidad visual).

Aunque existen percepciones y experiencias que conforman practicas negativas, des-
de otra perspectiva hay familias que sirven de apoyo para superar la discapacidad,
tratando los asuntos de forma positiva; de ahi la siguiente subcategoria.

Se aprende a superar la discapacidad junto con la familia

Mi papa me saco de la clinica, me llevaron a casa y empezaron a jugar conmigo. Yo no ju-
gaba con ellos porque no veia; antes me apenaba pensar en ello, ahora me da risa, uno ha
aprendido a superarlo junto con la familia. (Julian David, persona con discapacidad visual).

El testimonio de Julidan David expresa la importancia de la familia como un elemento
esencial para que los individuos se enfrenten a los desafios de vivir con una discapa-
cidad, ya que su amor incondicional y presencia continua aportan un sentimiento de
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pertenencia y aceptacion, ayudando también a reforzar la capacidad de resistencia y
determinacion para confrontar los desafios. La familia se convierte en un pilar funda-
mental en el proceso de adaptacion y superacion de la discapacidad, proporcionando
un entorno de apoyo emocional para el bienestar de las personas.

La capacidad que tiene la familia de entender las necesidades de cada miembro con
discapacidad, asi como su voluntad de adaptarse, ofreciendo un entorno inclusivo
y acogedor, son esenciales para garantizar un apoyo efectivo. Su sensibilidad con
respecto a las experiencias y desafios de sus seres queridos con discapacidad es
fundamental para que estos puedan desarrollarse y alcanzar su pleno potencial.

La participacién de la familia y su sensibilidad son fundamentales para el éxito del
proceso educativo y de rehabilitacidn, asi como para la inclusién social y el desarrollo
de un proyecto vital:

Mi mujer aprendié braille; tuvimos que hacerlo para ayudar (a nuestro hijo) con los
deberes del colegio, de forma que pudiera seguir integrado en escuelas ordinarias; la
madre fue la que educaba a los profesores: tratad a mi hijo asi, dadle este apoyo. Ella
fue un soporte muy importante para que el nifio fuera aceptado y para que no lo trata-
ran con miedo. (Carlos, persona con discapacidad visual).

Mis hermanas me apoyaron, siempre me han animado a conseguir mis objetivos, a es-
tudiar. Mi papa es el que mas me ha apoyado; en el caso de los estudios musicales fue
el primero que me apoyd, y no solo con recursos econdémicos. Tengo un tio que, cuando
supo que iba a estudiar musica, me dio un saxofén y un piano. (Ana Maria, persona con
discapacidad visual).

Gracias a la red de apoyo ofrecida por las familias, algunos de los participantes tienen
la capacidad de superar barreras, lo que les ha permitido conseguir los medios econé-
micos para llevar una vida digna.

La discapacidad visual es una etiqueta, esta en el entorno,
en el modo en que la sociedad la reconoce

No me presento a mi mismo como una persona con discapacidad; sin embargo, se me
aplica la etiqueta de formar parte de ese grupo, aunque es antes una cuestion de etique-
tas que de la realidad. (Ivan, gestor de la Institucion, persona con discapacidad visual).

El testimonio de Ivan pone de manifiesto de qué manera la sociedad percibe y etiqueta
la discapacidad visual, incluso en aquellos casos en que el individuo no se identifica a si
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mismo, principalmente, como una persona con discapacidad. Esta percepcién, basada
en el entorno y en el modo en que la sociedad lo reconoce, conlleva practicas injustas,
que infringen dignidades y derechos; por ello, la estigmatizacion, la discriminacion,
la caridad y la infantilizacion son manifestaciones directas de estas etiquetas que
contribuyen a la exclusion y vulnerabilidad. Los resultados incluidos en los parrafos
siguientes ilustran como estas practicas injustas afectan a la vida cotidiana de las
personas e influyen en su experiencia de la exclusién social.

Estigmatizacion y discriminacion

El testimonio de Ivan se refiere a la forma en que se generan los procesos de estig-
matizacion, que surgen a partir de las etiquetas que las personas videntes imponen a
la gente con discapacidad.

La estigmatizacién es una situacion de rechazo y descalificacion experimentada por
cualquier persona que no disfruta de aceptacion social; el etiquetado social estigma-
tiza a las personas, desvalorizando su identidad (Vargas, 2012).

Ivan relata cdmo se rechazaron sus aspiraciones de convertirse en sacerdote, y como
se desvalorizd su identidad, una situacién que percibié como injusta:

Lo que me parecid injusto es que, al perder la vista, tenia la ilusién de formar parte de
la iglesia a la que pertenecia, queria ser sacerdote. Cuando perdi la vista, lo primero
que me dijo el sacerdote de mi pueblo fue: «Ya no puedes ser sacerdote, no puedes
formar parte del ministerio sacerdotal ni de esta comunidad, ya que Dios quiere hijos
perfectos». (Ivan, gestor de la Institucién, persona con discapacidad visual).

La estigmatizacidon hace que se perciba a las personas como limitadas, dignas de lasti-
ma y carentes de capacidad. Miguel nos relata un incidente con uno de sus profesores
de la universidad:

Tuve varios problemas con ella; un dia, delante de toda la clase, me dijo: «Miguel, tienes
que entender que estas limitado». Eso me molesto. Le dije: «Sefiora, lo siento pero no
estoy limitado; es cierto que tengo una discapacidad, pero no estoy limitado». (Miguel,
persona con discapacidad visual).

Los participantes creen que la estigmatizacion es injusta, ya que provoca discrimina-
cién; aunque el estado colombiano ha progresado en materia de legislacion relativa
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al reconocimiento de la igualdad y de la no discriminacion (jurisprudencia constitu-
cional, adopcién de la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad, entre otras cosas), todavia persisten acciones discriminatorias que
encuentran su expresion en las relaciones sociales que establecen las personas entre
ellas, sobre todo en los entornos laboral, educativo, amoroso y familiar. Algunos tes-
timonios ponen de manifiesto esta realidad.

Mario sufrio discriminacién en el lugar de trabajo, plasmada en cierta burla por parte
de sus compaferos.

En cuanto a mis compaferos, después de mostrarse tan amistosos conmigo en un
momento dado, luego querian burlarse de mi. [...] Me veian como un objeto de burla.
(Mario, persona con discapacidad visual).

Luis cuenta como su hijo sufrié discriminacion en el colegio debido a su discapacidad
visual:

Cuando empez6 a cursar la escuela primaria tuvimos muchos problemas, porque en el
aula le relegaban a una esquina, no lo trataban de forma normal, como harian con una
persona ordinaria. Nos dijo: «Papa, me dejan aparte, no me preguntan nada, no me
dicen nada». Asi que hablamos con el director para que el profesor prestara mas aten-
cion a Julidn David. Fue un proceso muy largo. (Luis, persona con discapacidad visual).

En el terreno amoroso, Miguel se refiere a la falta de sensibilidad de su companera,
que se expresoé en el hecho de que ella diera por terminada la relacidon porque él no
podia hacer ciertas cosas, situacién que le parecio injusta.

Hace algun tiempo tuve una relacidon con una chica, y ella empez6 a interesarse por
otra persona. Le pregunté: «éPor qué me dices esto, que estas interesada en alguien?>,
Respondidé: «Bueno, es que junto a él puedo hacer cosas que no puedo hacer contigo.
Por ejemplo, patinar sin tener miedo de caerme», se referia a cosas muy visuales, que
hago pero de las que no disfruto. Me dijo: «El si que disfrutara de ellas, y yo también».
[...] Me parecié muy injusto. (Miguel, persona con discapacidad visual).

Caridad e infantilizacion

Las practicas caritativas y las miradas que infantilizan también acompanan a las
relaciones sociales establecidas con otras personas videntes, impregnando las expe-
riencias vitales de las personas con discapacidad visual.
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La caridad se concreta en acciones que, lejos de generar un vinculo social solidario
con las personas con discapacidad, reproducen su dominacién y su vulnerabilidad a
ciertas formas de violencia (simbdlica o manifiesta). Cuando se produce la donacién
caritativa, se refuerza la percepcion de estas personas como sufridores de una trage-
dia médica, lo que reproduce las condiciones estructurales de su opresién. A falta de
donaciones caritativas, las personas que sobreviven mendigando sufren ataques, y se
les considera responsables de una situacion que no depende de los individuos, con lo
que se ocultan los procesos sociales y econdmicos que causan la mendicidad como un
modo de vida que no se ha elegido (Ferrante, 2017).

Esto se puede contrastar mediante los testimonios de los participantes; para ellos, las
practicas caritativas se basan en el punto de vista limitado que las personas videntes
tienen de la discapacidad como un asunto de limosnas, precariedad y minusvalo-
racion, situacion que contribuye a la vulneracion de su integridad y, por lo tanto, a
expresiones de violencia simbdlica:

Una vez, yendo a la universidad en el autobus, una sefiora me vio y quiso darme una li-
mosna; no la acepté. La sociedad tiene prejuicios con respecto a la discapacidad. (Carmen,
persona con discapacidad visual. Nota del diario de campo, n.° de observacion 25).

El funcionario del defensor del pueblo termina su intervencion. Me doy cuenta de que se
posiciona frente a una cadmara de movil, dando la espalda a los chicos, sujetando en las
manos una de las donaciones, diciendo: «iEstamos realizando una sesidn de integracion
en este mes del amor y de la amistad, y también compartimos con ellos un estupendo
regalo! Un kit de alimentacion». [...] Acabada esta actividad, me acerco a Ana Maria
para ayudarla a ordenar sus cosas en el bolso. Dice: «Es tan indignante; esta gente
siempre viene a traer comida. Siempre se creen que nos morimos de hambre». (Nota
del diario de campo, n.° de observacion 8).

Las percepciones caritativas también se extienden a las familias, como cuenta Alejandro.

Mi tia me decia, refiriéndose a algo que salia en la television: «éVes? Ahi hay personas
ciegas, venden billetes de loteria. ¢Si ellos lo hacen, por qué tu no?». Y yo le decia: «Tia,
no quiero que mi vida sea asi», y ella: «Oh, eso es porque eres vanidoso». (Alejandro,
persona con discapacidad visual).

En cuanto a la infantilizacién, no se representa a las personas con discapacidad como
los adultos que realmente son; con frecuencia no se las considera capaces de auto-
determinacion, y se estima que necesitan recibir cuidados en todos los aspectos de
la vida (Trescher, 2017). Esto crea un ambiente en el que predomina una presunta
inocencia con respecto a deseos, intenciones, intereses, comportamientos y una vida
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casi desexualizada. Se ha favorecido la interpretacion de una «infancia eterna», des-
plegdndose un territorio infantilizado artificialmente en el que se obliga a las personas
a permanecer de forma indefinida (Contino y Micheletti, 2019).

La primacia de la inocencia se expresa en la historia de Ana Maria, en cuya opinion la
infantilizacién es injusta:

Hablamos de ser adultos, no somos nifios; solo porque tengamos una discapacidad no
quiere decir que seamos niflos, que no tengamos una vida, que no podamos trabajar,
que no nos podamos desplazar, que no podamos vivir una vida normal, como cualquier
otra persona. (Ana Maria, persona con discapacidad visual).

Ha habido algunas situaciones en las que se ha tratado a las personas con discapaci-
dad visual como si fueran nifos, lo que, en parte, se expresa en el lenguaje utilizado
por algunas personas videntes para referirse a este grupo de personas:

Se inicio la representacion musical, los chicos empezaron a tocar, como suelen hacer.
En un momento dado, un joven (que llevaba una tarjeta colgando del cuello que le acre-
ditaba como funcionario publico) se me acercé y quiso saber el nombre del grupo, y se
lo dije. Al terminar la actividad, este hombre cogié un micréfono y presentd a los chicos
con las siguientes palabras: «iBien, vamos a felicitar a los nifios del conjunto musical
de la institucidén para personas ciegas que nos han acompafiado hoy!». Ana Maria, al oir
el comentario sobre «nifios» se molesto, y dijo: «Siempre estamos en las mismas, qué
fastidio». (Nota del diario de campo, n.° de observacién 28).

Las practicas injustas mencionadas se pueden manifestar en la denegacion de opor-
tunidades educativas, laborales y sociales. Por lo tanto, en la siguiente categoria,
De la exclusion social a la inclusion dada voluntariamente, se exploran los factores
que contribuyen a la exclusion, con la reflexidn de que la inclusién social no deberia
determinarse en virtud de las percepciones 0 miradas sobre la «anormalidad» que
tengan las personas videntes, sino que debe ser un derecho fundamental, intrinseco
a la dignidad humana.

De la exclusion social a la inclusion dada voluntariamente

La exclusidn de las personas con discapacidad se define como el debilitamiento o quie-
bra de los vinculos que conectan al individuo con la sociedad, causado por el estigma
social derivado de «anormalidades» organicas (Cruz y Hernandez, 2006; Gacitua y
Davis, 2000) y que se plasma en el acceso desigual a los mercados de trabajo y a la
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proteccion social, asi como en la exclusion de los mecanismos de participacién en la
sociedad y en el acceso desigual al ejercicio de los derechos (Avaria, 2001).

La exclusion social se considera injusta al limitar el acceso a distintos espacios vitales.
Los participantes resaltan la privacidon del acceso a la educacién y a un empleo digno
como las razones principales de la injusticia. Ello se pone de manifiesto en la falta
de derecho a una remuneracidon econdmica justa que dependa de las habilidades y
del potencial de las personas, mientras que la falta de acceso a la educacién priva de
oportunidades de formacién, dignificacion y del acceso futuro a recursos econdémicos.
A ello hace referencia un exfuncionario del Ministerio del Interior:

La mayor injusticia [...] no ser capaz de tener un empleo digno es, sin duda, un problema
dificil. Mas alla de tener o no un trabajo digno esta el hecho de que las personas con
discapacidad no tienen un acceso real a la educacién. [...] Si no tienes educacion, no
tendras un trabajo mas digno. (Exfuncionario, Ministerio del Interior).

La exclusion social en la esfera laboral es un elemento que favorece la mendicidad,
como explica Javier:

[...] lo que es injusto es no tener acceso al derecho al trabajo, porque muchas personas
se han visto obligadas a mendigar. Creo que esto es muy injusto. Algunos de mis co-
legas quedan expuestos al sol, a la lluvia, en un semaforo, en una esquina de la calle,
mendigando una moneda para poder obtener su subsistencia cotidiana. (Javier, persona
con discapacidad visual).

Mario relata una época de su vida en la que recurridé a la mendicidad:

Yo me ponia en la plaza Campesina en Mesa de los Santos? con mi saxofén y, en dos ho-
ras, tenia 140000 pesos [30€]; necesitaba el dinero. A decir verdad, he hecho muchas
cosas; he trabajado en el Transmilenio® tocando el bongo y la guitarra con un amigo,
y cantando. En los primeros dias, pedia monedas en un semaforo, hace doce o trece
afios. (Mario, persona con discapacidad visual).

Las personas se enfrentan a barreras de actitud debido a la falta de sensibilidad por parte
de los individuos videntes que no creen en sus capacidades, les etiquetan como personas
de desempeiio insuficiente, sefalan que merecen recibir caridad o les hacen victimas
de bromas pesadas. Estas situaciones los vuelve vulnerables, causandoles sufrimiento y
atizando el miedo de no verse aceptados, lo que contribuye a su exclusion social.

2 Lugar turistico de la ciudad de Bucaramanga, Colombia.
3 Sistema de transporte publico de la capital colombiana, Bogota.
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Ivan menciona como las personas con discapacidad visual se distinguen por la exclusién:

Por el simple hecho de que experimentan mas dificultades, desde fuera siempre se ve a
las personas con discapacidades como si tuvieran un bajo rendimiento y carecieran de
capacidades, vy ello sin haberlas sometido a ningun tipo de prueba. Pero es la falta de
credibilidad... (Ivan, gerente de la Institucion, persona con discapacidad visual).

El testimonio de Camila refleja la manera en que su condicion la hacia vulnerable:

Cuando empecé a ir al colegio, algunas nifias me gastaron bromas pesadas. En dos ocasio-
nes, durante el recreo, me llevaron al lado de unos arboles, donde habia una alambrada.
Me hicieron pasar a través de esa alambrada, diciéndome que no habia otro sitio por don-
de pasar. Me arané con la alambrada; no dejaron que la tocara, y me decian que alguien
me estaba arafando. [...] Una vez me arrojaron arena a los ojos. Otra nifia, cuando pasé
cerca de ella, me insultd, diciendo: «iCiega!». (Camila, persona con discapacidad visual).

Hay experiencias que revelan que la inclusion depende de la buena voluntad de las
personas con vista. En el ambito de las relaciones sociales establecidas, es esencial
su sensibilidad (o falta de ella) con respecto a la discapacidad.

La sensibilidad de los profesores se plasma en si se comportan o no de forma apatica;
Miguel narra sus experiencias escolares:

Algunos profesores se mostraron distantes, otros eran buenos [...] mi profesor de Qui-
mica era magnifico. Algunos profesores tenian dedicacién, otros no. Algunos profesores
se muestran reservados con respecto a la discapacidad [...] pero otros se comprometen
para hacer algo interesante y dejar huella. [...] A los profesores apaticos les daba igual
si estabas en clase o no; escribian en la pizarra y no dictaban. Hay una persona ciega
en mi clase, y no me importa si tengo que adaptar algunas de las materias para ella,
me da igual. (Miguel, persona con discapacidad visual).

En cambio, en el caso de Julidn David, sus profesores se han mostrado accesibles y
entienden su discapacidad:

La accesibilidad de la plataforma es muy buena, y los profesores son muy cercanos.
Si le dices al profesor «No puedo ver las imagenes», responde «Vale. Hablaré con el
coordinador del programa para que nos ayude a transcribir estas imagenes a un pDF de
texto». Existe un estilo concreto, utilizado por la universidad y llamado Tarabian [sic],*
que es complicado para nosotros, los ciegos. Asi que si dices: «No, profesor, no puedo
trabajar con Tarabian, puedo utilizar las normas APA, que me resultan mas faciles», me
cambian de Tarabian a ApA. (Julian David, persona con discapacidad visual).

4 El estilo Turabian es un sistema de citas y referencias bibliograficas, al igual que lo es el estilo APA (American Psy-
chological Association) (N. del E.).
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Discusion

Las observaciones ponen de manifiesto cuestiones que, desde la perspectiva de las
personas con discapacidad visual, contribuyen a la configuracion de desigualdades,
condicionando escenarios de injusticia en su trayectoria vital. Una parte de las des-
igualdades se configura en relacién con aspectos simbdlicos, con la manera en cémo
los otros, personas videntes, interpretan y actian en relacién con ellos, creando una
injusticia cultural que supone una falta de reconocimiento (Butler y Fraser, 2016)
de las personas segun su diversidad y capacidad. Para poder autorrealizarse, las
personas necesitan el respeto o reconocimiento de su interlocutor al interactuar con
él; dicho reconocimiento proviene de la valoracién positiva por parte de los demas.
En algunos casos, las personas con discapacidad visual no reciben una valoracion
positiva, y sufren heridas morales que afectan a su autorrealizacidon (Honneth, 1997b),
poniéndose de manifiesto que la ExcLUSION, estigmatizacidn, caridad e infantilizacion
a las que se ven sometidos son aspectos de la falta de reconocimiento.

Los participantes sufren el menosprecio de las personas videntes en parte debido a
la conceptualizacion de la discapacidad como enfermedad, anormalidad e incapacidad
que implica un cuerpo con una apariencia y funcidén anatomica vy fisioldgica que se
aparta de la norma, lo que les hace inaptos para la cooperacién social; en consecuen-
cia, la vision negativa del cuerpo juega un papel significativo en el menosprecio social
y, por lo tanto, en la injusticia cultural.

Asi, se estigmatiza a las personas debido al hecho de que no tengan un cuerpo
«normal». Esto provoca que los demas realicen practicas discriminatorias, ofensi-
vas, infantilizadoras y excluyentes, como los ataques fisicos y verbales que sufrid
Camila por parte de sus compafieras de colegio, el lenguaje despectivo del profesor
de Miguel al referirse a su discapacidad, las burlas de los compaferos de trabajo
de las que nos ha hablado Mario, el menosprecio hacia Miguel, como compafiero
sentimental, mostrado por su novia y el maltrato por parte de la madre de Alejandro
cuando era nifo.

Si bien las personas pueden sufrir el desprecio, como contd Alejandro, desde otra
perspectiva, los actos de reconocimiento por parte de la familia reflejan acciones
que permiten que las personas con discapacidad se sientan queridas y valoradas.
En este sentido, se produce una reciprocidad emocional; es decir, las personas, al
sentirse reconocidas por sus seres queridos, también responden a dicha valoracion
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reconociendo la importancia de la misma para superar las barreras. Por consiguien-
te, la afirmacidon de que «se aprende a superar la discapacidad en familia» tiene aqui
su origen.

Las familias realizan ciertas practicas que son expresion de ese reconocimiento. Por
ejemplo, la participacion en los procesos de inclusién educativa por parte de la madre
de Miguel, cuando acompafiaba a su hijo en el aula ordinaria o el apoyo de los fami-
liares de Ana Maria para que esta hiciera realidad su deseo de tener una profesién.
La importancia de las familias para superar la discapacidad también se reflejé en el
estudio de Bassey y Ellison (2022), quienes investigaron las consecuencias de una
discapacidad visual adquirida y el efecto del apoyo social, concluyendo que el apoyo
social, emocional y financiero hace posible que las personas se adapten a las nuevas
circunstancias y reconstruyan su proyecto vital.

Pese al papel crucial que desempefian las familias al reconocer y apoyar a las perso-
nas con discapacidad, por desgracia, estas muestras de afecto y apoyo no siempre se
reproducen en otras areas, especialmente en el terreno de las relaciones amorosas,
como revela la experiencia de Miguel; esto se puede contrastar con el estudio de
Hunt et al. (2017), en el que se muestra que las personas videntes tienen una actitud
negativa hacia la posibilidad de entablar una relacidn emocional con una persona con
discapacidad. Estas barreras tienen que ver con el estigma social y con la preocupa-
cion sobre las tareas de cuidado a las que la persona vidente se pueda ver abocada
de resultas de la relacion.

Diversos estudios han dejado constancia de la estigmatizacion. Por ejemplo, Tekkar y
Tripathi (2022) mostraron que la estigmatizacion afecta negativamente a la autoesti-
ma y autorrealizacion de las personas con discapacidad visual. Su participacién en la
sociedad se ve entorpecida por las creencias estereotipadas creadas en torno a ellas
por la sociedad, que las etiqueta como viejas, contagiosas y dependientes (Fraser
et al., 2019). Estos estereotipos provocan la estigmatizacidn, al considerarse que las
personas afectadas son diferentes e inferiores con respecto a las personas videntes
en el aspecto fisico, psicoldgico, moral y emocional (Scott, 1969).

Bolt (2014) describe una epistemologia oculocéntrica, que es una perspectiva que
sitla la vision en el centro de la experiencia humana, y la considera el sentido supre-
mo para comprender el mundo y adquirir conocimiento, infravalorando otras formas
de percepcion sensorial, como el oido, el tacto o el olfato, y contribuyendo, de esta
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forma, a la marginalizacién de quienes no cuentan con el uso pleno de ese sentido; de
esta forma, la ceguera se equipara a la falta de conocimiento.

Bulk y otros colegas (2020) demostraron, en su estudio cualitativo centrado en
personas ciegas del Canadd, que el oculocentrismo contribuye a la estigmatizacion,
ya que los estigmas funcionan cultural, social, politica y econdmicamente de forma
que configuran las oportunidades de que disponen los adultos ciegos. En un mundo
oculocéntrico, la estigmatizacion tiene lugar socialmente a través de procesos de asig-
nacidén de etiquetas, creacion de estereotipos, segregacién, discriminacion y pérdida
de estatus; se produce una interaccidén entre el oculocentrismo y la estigmatizacion,
ya que ambos se retroalimentan mutuamente, y las oportunidades de los individuos
guedan limitadas por el oculocentrismo.

La injusticia cultural mencionada se refleja en las dificultades a las que se enfrentan
las personas para acceder a la educacidén y perseverar en la misma, asi como para
obtener un empleo digno que les garantice una remuneracién justa para cubrir sus
necesidades basicas. Por ejemplo, en el caso de Colombia, y pese a que la Gran
encuesta integrada de hogares estimd que existian 1,9 millones de personas con
discapacidad en edad de trabajar, lo cierto es que estas solamente representaban el
1,9% de la poblacion activa del pais. Entre las personas con discapacidad en edad
de trabajar, solo el 21,9% se habian incorporado a la fuerza laboral entre abril y
diciembre de 2021, en comparacion con el 63,6% de las personas sin discapacidad
(Departamento Administrativo Nacional de Estadistica, 2022). Esta falta de acceso al
empleo obliga a algunas personas y sus familias a recurrir a practicas de mendicidad,
como contaban Javier y Mario.

En el dmbito educativo, se produce una disparidad entre las personas con o sin dis-
capacidad. El 16,2 % de las personas con discapacidad no han recibido educacién de
ningun tipo, en comparacién con el 2,6 % de las personas sin discapacidad; el 37,7 %
de las personas con discapacidad han cursado solamente hasta la educacidon prima-
ria basica, frente al 26,9% de las personas sin discapacidad; solo el 14,3% de las
personas con discapacidad han accedido a la educacién universitaria (Departamento
Administrativo Nacional de Estadistica, 2022).

Las desigualdades en el acceso al trabajo y la educacién también se explican por
las actitudes de menosprecio de profesores, directores de instituciones educativas y
empleados hacia las personas con discapacidad visual. La estigmatizacion las etiqueta
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como incapaces de aprender o de realizar un trabajo eficientemente; como resultado
de esto, la inclusiéon depende de la voluntad de la persona vidente, de cdmo sea su
sensibilidad a la hora de facilitar u obstaculizar el proceso de aprendizaje o de la
buena disposicidon que tenga para ofrecer un trabajo.

La inclusién educativa plantea una dicotomia entre reconocimiento y menosprecio. El
reconocimiento se manifiesta en la sensibilidad para entender las vivencias de los de-
mas, como ilustra la experiencia de Julidn David, cuando sus profesores universitarios
adaptaron los materiales didacticos a las necesidades del alumno y entablaron con
él un didlogo mutuo para ajustar los procesos educativos. En contraposicion, el me-
nosprecio se produce cuando no se valora a las personas en su diversidad y no se les
reconoce la necesidad de un estilo de aprendizaje diferente, revelandose deficiencias
estructurales en el sistema educativo que hay que remediar.

Segun la Fundacién Saldarriaga Concha, en Colombia todavia existen deficiencias
cuando a la implementacién de principios de educacién inclusiva en las universidades
y escuelas de formacién docente (Correa y Castro, 2016). De los 443 programas
académicos existentes, solo muy pocos (18) abordan suficientemente la inclusién aca-
démica, y aun menos ofrecen formacién en el uso de herramientas tifloldgicas para
apoyar la inclusion en las aulas. Esta deficiencia subraya la necesidad de establecer
un dialogo constructivo y receptivo entre profesores, administradores y entidades
gubernamentales para desarrollar politicas que reconozcan y aborden las necesidades
del profesorado con respecto a la diversidad educativa, fomentando asi un aprendizaje
mas inclusivo y equitativo (Correa y Castro, 2016).

Conclusion

Las desigualdades a las que se enfrentan las personas con discapacidades visuales se
determinan principalmente por el modo en que quienes estan en su entorno inmediato
las perciben y se comportan con respecto a ellas, dando lugar a una experiencia de
injusticia cultural. Los significados y las formas de actuar se basan en la visidén de un
cuerpo que se percibe como alejado de los estandares de normalidad y, con ello, en
el no reconocimiento de la ciudadania y del valor pleno que estas personas tienen
para la sociedad, condicionando practicas discriminatorias (caridad e infantilizacién)
que estigmatizan y excluyen. Con frecuencia, estas practicas hacen que la inclusién
dependa, en gran medida, de la sensibilidad de las personas videntes, con lo que el
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acceso a los derechos fundamentales y la participacion en los mismos se convierten
en una cuestion de buena voluntad, lo que refleja una dindmica de poder en virtud de
la cual las personas videntes someten a las personas con discapacidades visuales a
una forma de subordinacion.

Esta investigacion tiene implicaciones con respecto a la construccién de la igualdad,
para conseguir la cual se hace necesario abordar la injusticia cultural desde una
perspectiva multidimensional; en este sentido, se precisa de un enfoque de salud
publica que permita el reconocimiento y desarrollo de capacidades, creando espacios
de reivindicacion y configurando maneras de conseguir que se deje de considerar a
las personas como objetos de caridad y asistencia, de forma que se conviertan en
sujetos de derecho con capacidades y potencial para llevar la vida que deseen. Esta
transformacion acarrea la superacion no solamente de las barreras econdémicas, sino
también de las barreras de comportamiento, fomentando la empatia, el respeto y la
comprension hacia las personas con discapacidad en todos los niveles de la sociedad;
por consiguiente, es importante que los grupos de personas discapacitadas partici-
pen plenamente en los escenarios de conformacién de la politica social, apostando
por la reconfiguracion de una ciudadania basada en la diversidad, lo que conlleva la
desmedicalizacién y un cambio terminoldgico que permita que no se vea a la discapa-
cidad como una enfermedad, incapacidad o retraso, terminologia derivada del modelo
biomédico.

Para afrontar la injusticia social se precisan una colaboracidn y cooperacion intersec-
toriales. Esto exige trabajar junto con los Gobiernos, las organizaciones no guberna-
mentales, los sectores académicos, sanitarios y empresariales, asi como la sociedad
civil, para implementar enfoques globales y sostenibles que fomenten la igualdad de
oportunidades, reconociendo la diversidad humana.

La participacion de la familia es un aspecto fundamental que contribuye al acceso a
las oportunidades de aquellos de sus miembros que tienen una discapacidad visual.
Ademas de proporcionar apoyo emocional y financiero, las familias juegan un papel
activo en la inclusidn social. Para conseguir esta de forma efectiva, resulta crucial
que las familias reciban formacion y apoyo especifico con respecto a las cuestiones
relativas a las discapacidades visuales, incluyendo las necesidades y desafios de sus
seres queridos, asi como las estrategias precisas para abordar estas cuestiones efec-
tivamente. De ahi la importancia de su participacion en los procesos de rehabilitacion
y habilitacidon con apoyo psicosocial.
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Limitaciones

La pandemia de la covid-19 afecté a esta investigacion, obligando a replantear el
trabajo de campo vy, por tanto, la manera de aproximarse a las personas. Aunque se
realizaron modificaciones para conseguir los objetivos del estudio mediante la parti-
cipacidon en actividades virtuales (junto con algunas presenciales), el distanciamiento
social limité las interacciones. Es preciso profundizar en la manera en que los hombres
y mujeres con discapacidad visual perciben y experimentan la injusticia social, siendo
este un aspecto que puede aportar elementos a la discusidn sobre las desigualdades
en las relaciones de género; de ahi la importancia de trabajar en esta categoria a
través de un enfoque intersectorial.

En cuanto a las cuestiones metodoldgicas, el propdsito del estudio monografico no
es la generalizacién, sino la divulgacién a audiencias ajenas al caso estudiado, con-
siguiéndose que otras personas aprendan del mismo, de forma que el conocimiento
obtenido informe la formulacién de las politicas, asi como la toma de decisiones y la
practica (Simons, 2009).
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