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INTRODUCCION

La situacion de la persona con discapacidad visual como todo hecho tiene su
momento histérico a través de diferentes épocas, que han permitido llegar a su
conocimiento y valorar la trascendencia de lo acontecido en las personas que
padecen la ceguera, encontrando que el trato que se les brindaba en afios
anteriores se ha modificado de manera importante.

Al observar las diversas reacciones de las personas, con relacién a la
discapacidad visual, se perciben manifestaciones que no favorecen su calidad de
vida, ya que la sociedad esta estructurada para ser integrada por individuos
“normales”, por ello los margina o inhabilita con actitudes paternalistas,
sobreprotectoras, piadosas o de lastima que los llevan algunas veces a la caridad;
derivado de un total desconocimiento acerca de quién es la persona con
discapacidad visual, de sus necesidades, potencialidades y de la importancia que
juega la familia como equipo, rehabilitador y educador.

Desde luego que cuando se inici6 la investigacion del presente trabajo se
encontraron una infinidad de estudios sobre las diferentes causas que contribuyen
a adquirir la ceguera, ellos en su mayoria centrados en dar a conocer sélo el punto
de vista, de cédmo viven quienes nacieron con discapacidad visual por enfermedad
de los padres o deficiencia en la atencién hospitalaria al momento del parto. Asi
que es frecuente encontrar este tipo de indagaciones; por lo que son escasos los
que tratan sobre los efectos que provoca el adquirir la ceguera en personas
econémicamente activas.

Este hecho fue el que influy6 de manera determinante en el tema de las
Repercusiones en la Dinamica Familiar ante la Pérdida de la Vista de uno de los
Progenitores en el que se identificé a las personas con discapacidad visual y sus
familiares que reunieron las caracteristicas especificas para ser entrevistados, al

considerar la importancia que reviste, asi como los efectos que produce que los
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adultos maduros pierdan la vista, hace posible enfocar y determinar la
problematica individual, familiar y social, esto es desde el aspecto integral:
psicolégico, econémico y como miembro activo de la sociedad, que se presenta

cuando se vive esta experiencia.

Es asi que se consideré que éste trabajo es una aportaciéon a la linea de
investigacion del trabajador social en materia de discapacidad’, al lograr obtener
elementos basicos que permiten comprender la relevancia que tienen las
repercusiones en la dindmica, que se manifiestan de diferentes formas
modificando el bienestar del individuo y desde luego el de la familia en su vida
cotidiana.

De ahi que la intencién sea dar a conocer lo que implica ésta situacién que
refleja experiencias que trascienden y cambian el contexto, para que el
profesionista de ésta escuela se interese mas por la poblacién que presenta
limitaciones visuales, de tal manera que se tiene el campo abierto y mucho camino
por recorrer para participar lo suficiente y adecuadamente en éstas situaciones y
como consecuencia orientar a la sociedad para que responda favorablemente a
las necesidades e inquietudes de las personas con discapacidad visual.

Por lo tanto, la investigacion consta de cinco capitulos: el primero que lleva por
titulo La Venda en los Ojos, en el que se desarrollan los esfuerzos realizados
durante algunos afios por gobiernos presidenciales, instituciones y asociaciones
en cuanto a la atenciébn a las personas con discapacidad visual a nivel
internacional y principalmente en nuestro pais; asimismo, se manejan los
conceptos sobre la pérdida de la vista, asi como los tipos y las causas que la
originaron.

' A partir de 1993 se creé una linea de investigacion para estudiar la discapacidad desde la
perspectiva social en la Escuela Nacional de Trabajo Social de la Universidad Nacional Auténoma
de México, donde la Licenciada Esther Ziiiiga Macias Profesor Asociado “C” de Tiempo Completo
Definitivo en esta escuela ha contribuido de manera importante para continuar en la profundizacién
de este conocimiento.
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En el capitulo dos llamado La Familia Integral, se explican las multiples
relaciones que se viven en la dinamica que son sin duda vitales para optimizar la
convivencia, asi como la asignacién de los papeles tradicionales y como se
modifican cuando uno de los progenitores pierde la vista, de ahi que la familia sea
considerada como un sistema en donde todas las partes de un todo organico se
encuentran interrelacionadas y al ser afectada una parte se presentan cambios en
toda; ademas, se conceptualiza el término familia desde el aspecto socioldgico,
antropolégico, psicolégico y de trabajo social, describiendo las - diferentes
tipologias.

Trabajo Social en el Mundo de la Obscuridad es el nombre que lleva el tercer
capitulo, en el cual se expone que el trabajador social interactia con individuos y
promueve cambios a nivel comunidad, grupal e individual; por lo que es de su
competencia participar y aportar alternativas para la superacién del nivel de vida
de la persona que perdi6 la vista y su familia, tomando como base la teoria de
sistemas para este tema que se ha investigado.

La discapacidad aunque no es considerada una enfermedad sino la secuela de
serias alteraciones a consecuencia de un accidente, el proceso de padecimientos
como la diabetes e hipertension, el consumo de drogas y alcohol; es un problema
social ya que no solamente afecta a uno, en éste caso al progenitor(a) sino
también a quien lo rodea -familia- en el que los afectados algunas veces son

victimas de la marginacion y exclusion.

En donde este profesionista tiene un campo muy amplio de intervencién por su
perfil multidisciplinario y por la capacidad de identificar necesidades y problemas
que conlleva en este caso el que un integrante de la familia (padre o madre)

adquiera la discapacidad visual y como se ha adaptado a su nueva condicion.

En el capitulo cuatro La Cristalizacion del Conocimiento Adquirido se justifica y

se describe la importancia que tiene el conocer acerca de la tematica
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Repercusiones en la Dinamica Familiar ante la Pérdida de la Vista de uno de los
Progenitores y el proceso metodolégico que permiti6 el desarrollo de la
investigacion en el que se utilizé el método cientifico y fue de interés plantear un
objetivo general y tres particulares que permitieron guiar la tematica, ademas de
dos hipoétesis que habia que comprobar.

Con la finalidad de conocer y dar respuesta a lo formulado se elaboraron dos
cuestionarios, uno para la persona con discapacidad visual a quien también se le
aplicé una escala de actitudes para constatar los resultados de la dinamica familiar
y la etapa en la que se encuentra en el proceso del duelo, y el otro fue para el
familiar, ambos en su mayoria se estructuraron con preguntas cerradas para
facilitar la aplicacién y su codificacion.

Estos instrumentos permitieron identificar datos generales, estructura y
dinamica familiar, aspectos sociales, psicologicos, laborales y de comunicacién en
un antes y después de la pérdida de la vista, en una muestra constituida por veinte
progenitores y veinte de sus familiares con caracteristicas especificas.

Y por ultimo, el capitulo cinco llamado Productos y Emociones Logradas,
muestra a través de gréficas y cuadros de referencia el analisis cualitativo y
cuantitativo de los datos recabados mediante los instrumentos que se aplicaron a
la poblacién objeto de estudio para dar respuesta a las hipétesis y objetivos que
guiaron este trabajo; también contiene las conclusiones, los aspectos que se
encontraron y que incidieron en los resultados del tema, limitandose
exclusivamente a la muestra, las sugerencias generadas de la realizacion de esta
tesis, el acervo bibliografico investigado que sirvi6 de apoyo y los anexos que
incluyen los cuestionarios y escala utilizados.



CAPITULO |

LA VENDA EN LOS OJOS.

No pierdas el tiempo afligiéndote
por errores pasados,
aprende de ellos y sigue adelante.

Andénimo



1.1 ANTECEDENTES DE LA ATENCION A
PERSONAS CON DISCAPACIDAD VISUAL.

La situacién de la discapacidad visual, como todo hecho tiene su momento
histérico asi el tiempo marca diferentes épocas que han permitido llegar a su
conocimiento y valorar la trascendencia de lo acontecido en el ambito de las
personas que padecen discapacidad visual, el trato brindado en muchos afios se
ha modificado de manera importante, puesto que hoy en distintos sectores
publicos y privados se realizan esfuerzos a fin de lograr y asegurar su integracién
y participacion social plena.

Para comprender en su completa dimension esta tematica, habra que
profundizar al conocimiento de su histérico andar en las diferentes etapas que se
han vivido en el panorama internacional, seguido de la historia de la persona con
discapacidad visual en México.

Es asi, que se dice que en algunas areas geograficas a quienes presentaban
un defecto fisico, se les eliminaba, ejemplo de esto, es cuando se les arrojaba al
rio Tibet, los casos donde la ceguera no se identificaba al nacer les permitia salvar
la vida, por lo que el rechazo y negacién a este derecho en diversos lugares lo
argumentaban diciendo que lo hacian por la seguridad social y supervivencia,
cuando se les concedia vivir eran educados y respetados en alto grado
otorgandoles derechos y privilegios dependiendo de las necesidades y de su
aportacion a la sociedad.

A través de las diferentes culturas éste ha sido tratado dependiendo quizas de
razones o mitos, por ejemplo en Egipto “denominado el pais de los ciegos por ser
tan numerosos, se dice que fue el Unico lugar en la antigiiedad que parece haber
tenido especialistas en el cuidado de lo ojos.



En China se les consideraba seres muy inteligentes por su capacidad para
memorizar los extensos textos sagrados e histéricos que transmitian tradiciones
de su cultura, los griegos se caracterizaron por el culto a la salud y a la belleza
fisica, quienes no cumplian con estas condiciones eran condenados al abandono
o eliminados™.

Por su parte, “los romanos mostraron actitudes diversas ante la discapacidad;
por un lado, practicaron el infanticidio y la compra de hombres con alteraciones
fisicas o deformidades para diversion o ser explotados; en el extremo opuesto,
establecieron importantes medidas para la asistencia de este tipo de poblacién
como: el hospedaje, refugio para nifios abandonados y la creacién del primer
hospital del que se tienen noticias, la ciudad-hospital fundada por el Obispo San
Basilio de Cesarea, en el afio 396 D.C.

El buda Sidartha Gauthama promulgd principios de compasion, caridad y
generosidad. Los Hebreos trataban con clemencia, y sus leyes no permitian que
asumieran responsabilidades dificiles como por ejemplo: ir solos a lugares
distantes; mientras en el cristianismo se respetd su vida y la atencién especial
argumentando algunos religiosos que eran almas que habia que salvar.

Mas adelante en la Edad Media, la figura del ciego en cualquier lugar se
identificaba con la de un juglar, cantor o declamador considerandose como el
disfraz de la limosna improductiva. Posteriormente la iglesia y el estado tratan de
ayudarlos a través de hermandades libres y sociedades comerciales, siendo en los
siglos Xlil y XIV que al extenderse las organizaciones caritativas se establecen en
muchos paises hospicios e instituciones benéficas, publicas y privadas;
fundandose en 1260 por el rey Luis IX el Hospital o Asilo de los 300, para proteger
a los trescientos soldados que habian sido cegados por orden del sultan de

2 Grabacién anénima. */1, “Historia del ciego en el panorama internacional y nacional”, Biblioteca
México, México D.F.
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Turquia durante las cruzadas, los habitantes de este podian continuar practicas de
mendicidad pero debian contribuir con sus ganancias para mantener la institucion.

En Paris a causa de una tremenda epidemia de colera que costé la vida de
trece mil personas se prohibe a los mendigos y a los ciegos salir de sus casas, lo
que motivé la fundacién del Hospicio de Les Quincze-Vingts, en donde se les
asistio en situaciones de enfermedad o se les ensefaba oficios y técnicas para la
elaboracién de cepillos, escobas, encuadernacién, confeccién de ropa para nifios,
y la fabricacién de bolsas de materiales diversos que pudiesen desarrollar para
ganarse su propio sustento, lo que marcé el inicio para la creacion de hospitales-
hermandades siguiendo este modelo™.

Juan Luis Vives (1492-1540), un humanista espafiol “redact6 en 1525 un
documento que denominé Estatuto de los pobres, en el recomendaba ensefiar y
dar trabajo a éstas personas a fin de volverlos Utiles, emplear su tiempo de
manera constructiva y ensefiarlos a bastarse por si mismos. Estas ideas fueron
compiladas por maestros y caligrafos hispanos, de ahi es que se tienen noticias
de que varios nobles con ceguera comenzaron a instruirse para aprender a leery
escribir.

Para el afio 1575 en Europa el educador italiano Rampazetto dedicé a San
Carlos Barromeo, Obispo de Milan un libro intitulado Ejemplares de letras
grabadas en madera para instruir a los ciegos, el que quizas fue el primer libro
didactico que pretendia que mediante el tacto, ellos conocieran el alfabeto,
escribieran y leyeran por las letras sueltas y movibles que contenia™.

Detraye fue un famoso maestro para éstas personas en el siglo XVI, tuvo por
alumnos a varios ciegos de la Corte de los Borbones a quienes ensefiaba la

® [dem.
* [dem.
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escritura y lectura en relieve con procedimientos similares a los de Cardano y
Rampazetto.

El siglo XVIII en Europa se conocié como el “Siglo de los Pobres”, la actitud
social y politica traté de guiarlos buscando las instituciones para aquellos que no
podian trabajar, pero las personas con discapacidad visual fueron los Unicos
reconocidos desde una perspectiva educacional, recibieron apoyo de individuos
que realizaban actividades en favor de éstos, mencionando las necesidades y
condiciones que tenian que enfrentar.

“En Francia Valentin Hally, considerado el padre de la educacién para ciegos,
motivé un movimiento que fue consolidado el 10 de Diciembre de 1784 y que dié
origen a la fundacién del Instituto Nacional para Ciegos, que se basé en el proceso
de ensefianza de lo que serfa mas adelante el sistema braille como el medio para
conducir la informacién, el cual fue imitado por otros que establecieron Centros
Educativos en Austria, Alemania e Inglaterra.

Hasta que en 1790 se logré obtener proteccion del Estado Francés; asimismo,
Valentin definié dos objetivos principales que gobernarian la filosofia y la practica
de las escuelas residenciales por mas de ciento cincuenta afios, esto fue Educar
y Preparar para el empleo™.

Tuvieron que transcurrir varios afios para que en “1825, Luis Braille
contribuyera notablemente en la educacién de los ciegos ya que al terminar sus
estudios en el Instituto de Ciegos de Paris fue designado maestro de misica de
este establecimiento y al observar la dificultad que enfrentaban sus alumnos al
leer la musica se interesé por el sistema de Barbier dedicando su tiempo y
esfuerzo a modificarlo y adecuarlo a sus necesidades y a los de sus alumnos,
concluyendo que seis puntos eran la maxima cantidad que podia ser percibido por

® [dem.
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las yemas de los dedos en forma simultanea logrando no solo el aprendizaje de
los signos musicales, sino también todo el alfabeto, los nimeros y signos de
puntuacién™.

A partir de esto, los esfuerzos a favor de ellos se multiplican alcanzando hoy en
dia un desarrollo aproximado a la normalidad, desde entonces la problematica de
la persona con discapacidad visual ha tomado como recurso la educacion siendo
el método que le dara armas para su independencia, autosuficiencia e integracién
a la sociedad.

En la década de los noventas “la realizacion de la 14° Conferencia Mundial de
Rehabilitacién Internacional influy6 para que 1981 fuera considerado como el Afio
Internacional para las Personas con Discapacidad. Mas adelante, en 1983, la
Organizacion de las Naciones Unidas retoma las aportaciones teéricas de la OMS,
asi como la propuesta de la Carta para los afios 80 y publica el Programa de
Accién Mundial para las Personas con Discapacidad...

El programa difundido por la Organizacién de las Naciones Unidas en 1981 fue
publicado en espafiol hasta 1988 siendo la prevencion, la rehabilitacion y la
equiparacién de oportunidades; los ejes estructurales de un amplio movimiento
internacional...

En 1993 la ONU, promulgé las Normas Uniformes sobre la Igualdad de
Oportunidades para las Personas con Discapacidad, cuya base de este
documento se encuentran en la Declaracion Universal de los Derechos
Humanos™. En donde se establecen las medidas que deben tomar los estados

para lograr la igualdad de oportunidades en las personas con discapacidad.

® fdem.

7 Instituto Nacional de Estadistica, Geografia e Informatica. 2004, “Las personas con discapacidad
en México: una visién censal”, Editorial INEGI, México, pp. 9-10.
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La época contemporanea marcd la situacion actual de las condiciones de
atencion a este sector de la poblacién, asi como de los hechos mas relevantes
que en ella han sucedido en los diversos paises dedicados a la atencion publica y
privada del ciego o débil visual.

Con respecto a la historia de las personas con discapacidad visual en México,
se dice que tanto en América al igual que en Europa y Asia el trato a los que
carecian de la vista variaba segun el grado de civilizacion del pueblo al que
pertenecian, su posicion social y el poder econémico que poseian.

En algunas culturas prehispanicas de nuestro pais como lo fueron, por
ejemplo, los mayas, “un anciano ciego llegd a desemperiar el cargo de Consultor
Politico, se consideraba un iluminado por la Diosa o Dios del Cielo y del Saber,
que era representado como un anciano(a) bizco(a), mientras los nifios que nacian
con ceguera se despreciaban porque nunca podrian observar y estudiar los
movimientos de los astros, ademas de que jamas llegarian a ser sacerdotes o
guerreros; aqui el ideal era ser bizco porque se creia que las personas con
estrabismo habitarian al morir el lugar en donde descansan las almas.

Por lo que para conseguir que las criaturas tuvieran esta caracteristica les
colgaban entre los ojos un pequefio trozo de madera que sujetaban al pelo con
una hebra de algodén, aunque sabido es que en esta cultura muchos individuos

eran cegados por castigo, venganza e incluso para rituales a sus dioses™.

En el pueblo azteca el nacer con discapacidad visual se asociaba a cuatro
circunstancias: razones naturales, castigo divino, maleficios de algin enemigo y
por la influencia de los astros.

® Grabacién anénima. Op. Cit.



Entre las tribus némadas era costumbre dar muerte a los mas viejos y
personas con discapacidad con el fin de combatir el hambre y evitar que se
convirtieran en hechiceros, en cambio las comunidades agricolas mostraban sumo

aprecio, debido a la experiencia que habian acumulado en su larga vida.

Durante la época colonial “eran exentos del pago de impuestos como el diezmo
y el Virrey de la Nueva Espafia fue un gran benefactor de ellos al crear asilos, asi
como albergues para peregrinos y forasteros; inauguré casas con talleres anexos
donde las mujeres carentes de la vista trabajaban en la confeccion de articulos

para el ejército y la marina.

La mayoria de los privados de la vista vivian miserablemente y para subsistir
tenian que mendigar en publico, se les juzgaba como un ser incapaz de realizar
cualquier actividad, o bien se le relacionaba con un espiritu maligno, ademas de
que existia la burla hacia su condicion.

En 1566 Fray Bernardino Alvarez Herrera, funda en la Ciudad de México el
Hospital de San Hipdlito, que fue el primer hospital en el continente dedicado al
cuidado de las personas que padecian enfermedades mentales™.

Entre 1725 y 1728 hubo en el pais una gran epidemia de rubéola, por lo cual
muchas personas perdieron la vista principalmente recién nacidos, cuyas madres
contrajeron dicha enfermedad durante el embarazo. Las autoridades eclesiasticas
fundaron un asilo para cuidar a este gran namero de afectados, que se sostenia
de la caridad publica; asi mismo, se lograron establecer varias instituciones que
les brindaran apoyo a través de donaciones econdmicas y el espiritu religioso.

Durante la época de la Reforma los bienes eclesiasticos, incluyendo las

instituciones de beneficencia, pasaron a manos del Estado, asi como la

? idem.



responsabilidad de una serie de actividades que tradicionalmente habian sido
desempefiadas por la iglesia, lo que implicé el cambio de un concepto que iba de
la caridad a una idea de solidaridad y apoyo por parte de las instituciones
gubernamentales, sustentada en la necesidad de establecer una organizacion
coherente para procurar ayuda a este tipo de personas.

“El 15 de abril de 1861, Juarez ordend el establecimiento de una escuela de
sordomudos en la capital de la Republica que fue fundada en 1866 por José
Urbano Fonseca dividiendo la educacién en dos partes, una para la adquisicién de
conocimientos generales y otra para el aprendizaje de un oficio.

Mas tarde en 1870, Ignacio Trigueros inaguré la Escuela de Ciegos’“", con lo
que se inicidé la educacion en nuestro pais para este sector vulnerable, con el
objetivo de adaptar e independizarlos en los aspéctos fisiolégicos, psicolégicos,
educacionales, sociales y econémicos, es decir en todas las esferas de su vida y
desde luego de sus familiares, por lo que es una institucién que desde entonces
ha sido pilar de la educacion especial en México.

En sus inicios la Escuela de Ciegos estuvo en el antiguo Convento de San
Gregorio y fue la primera institucién educativa para personas con discapacidad
visual en América Latina con la participacién de voluntarios. “Un afio después
(1871) el Presidente de la Republica Bénito Juarez, por decreto presidencial,
entrega parte del convento de la Ensefianza, para que tuviesen un edificio propio,
ademas del 15% de la Loteria Publica para la Escuela de Ciegos.

Los alumnos de esta Institucion, fueron hombres y mujeres de entre 8 y 16
afos, a quienes se les proporciond dormitorio, alimentacién y formacién educativa;
consistio en clases de Lectura y Escritura en Sistema Braille, Gramatica,
Aritmética, Geografia, Historia de México, Canto e Interpretacion de Instrumentos

' fdem.
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Musicales. Posteriormente se incorporaron talleres como Carpinteria, Imprenta,
Encuadernacion y Clases de Fagot, Violin, Flauta, etc.

La relevancia que adquirid la escuela, permitié que en un principio, los alumnos
fueran examinados por destacadas personalidades de la época, como Guillermo
Prieto (politico y poeta), Francisco Pimentel (escritor), Ing. Antonio Garcia Cubas
(gedgrafo y escritor), Ing. Francisco Jiménez, Dr. Aniceto Ortega, entre otros™"".
Fue designada como la Escuela Nacional para Ciegos en 1877 y recibe
presupuesto del Estado.

“En 1910 Porfirio Diaz inagur6 en terrenos de la hacienda La Castarieda, el
Manicomio General, que durante décadas brind servicios a la poblacién®'?. Se
puede presumir que entre ellos habia deficientes mentales.

Durante la época de la Revolucion Mexicana es factible suponer que los
servicios para las personas con discapacidad visual eran escasos hasta llegar al
minimo, debido a la inestabilidad sociopolitica y econémica que todo reajuste
implica en tiempos de conflictos.

Una vez consolidado el proceso revolucionario, en 1937, con el General Lazaro
Cardenas “se crearon dos dependencias que tendrian ingerencia en la asistencia
del ciego; la primera el Departamento de Asistencia Infantil, para resolver
problemas educativos y sociales de los menores de 6 afios y la Secretaria de
Asistencia Publica, para que se encargara de los problemas de asistencia de las

personas con carencias a nivel nacional...

El Gobierno de Avila Camacho intensifica las campafas contra la mendicidad;
proporcionando raciones alimenticias en la Ciudad de México, a través de las

"' Baragan Rosendo, Mara Eugenia y Luna Mejia, Manuel. 1996, “Identificacion de ciegos con las
ificas recibir una capacitacién en com| ion”, Tesis de Licenciatura en

Trabajo Social, Escuela Nacional de Trabajo Social, UNAM, México, p.3.

2 Instituto Nacional de Estadistica, Geograffa e Informética. Op. Cit. p. 4.
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brigadas de invierno, que atendieron a ciegos... La Secretaria de Salubridad y
Asistencia fue creada en el afio de 1943 y en 1953, se cred dentro de esta
dependencia la Direccién General de Rehabilitacion de la cual a partir de ese
momento dependia la Escuela Nacional de Ciegos...

Para 1955 se separan los servicios de la Escuela Nacional de Ciegos, en ésta
se presto servicios a personas adultas y el servicio a menores, se otorgé a través
del Instituto Nacional de Rehabilitacion para Nifios Ciegos, creado para dar
atencion a 250 alumnos de los cuales 80 eran internos. Dentro de esta institucién
se cred un pequeiio centro para débiles visuales... El Instituto Nacional para la
Rehabilitacion de Nifios Ciegos, en el afio de 1971, integra formalmente a los
débiles visuales a su servicio, y con ello cambia su nombre, quedando como
actualmente se le conoce: Instituto Nacional de Rehabilitacién de Nifios Ciegos y
Débiles Visuales...”".

“En 1977 se cret el Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia
(DIF), cuya finalidad fue brindar asistencia social, como obligacion del Estado y en
beneficio de la poblacion marginada, los incapacitados o las personas en

desventaja social™™.

“El Presidente Miguel de la Madrid en 1982 reordena al sector salud y delega la
responsabilidad de la atencién al ciego al Sistema Nacional para el Desarrollo
Integral de la Familia (DIF)""®.

“El Plan Nacional de Desarrollo 1983-1988 incluy6 el compromiso de realizar
acciones encaminadas a impulsar la proteccién social a los menores y ancianos
en estado total o parcial de abandono, a los menores en edad escolar, a los
minusvélidos y a la familia en general (Poder Ejecutivo, 1983). Derivado de este

:: Barragan Rosendo y Luna Mejia. Op. Cit. pp. 4-5.
< Instituto Nacional de Estadistica, Geografia e Informética. Op. Cit. p. 5.
' Barragan Rosendo y Luna Mejia. Op. Cit. p. 5
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compromiso, el DIF establecié el Programa de Rehabilitacion, que abarcod
actividades en materia de invalidez del sistema neuro-misculo-esquelético,
comunicacién humana, ceguera o debilidad visual, asi como las que afectan la
salud mental, y dispuso para su operacion el Centro de Rehabilitacion, el Instituto
Nacional para la Rehabilitacion de los Nifios Ciegos y Débiles Visuales, la Escuela
Nacional para Ciegos, el Centro de Adaptacion Laboral, los Centros de
Rehabilitacién y Educacién Especial, los Centros de Rehabilitacién Integral y en
Coordinacion con la Secretaria de Educaciéon Piblica, los Centros
Psicopedagogicos...

De 1988 a 1994, el DIF desarrollé el Programa de Asistencia a Minusvalidos,
que tuvo como objetivo proporcionar servicios de rehabilitacion no hospitalaria a
personas minusvalidas que por circunstancias de marginacion o econdémicas, son
sujetos de asistencia social, con el propésito de facilitar la integracion a su familia
y a la sociedad, atender demandas y necesidades de personas discapacitadas por
causas de ceguera, debilidad visual, sordera, mudez, alteraciones del sistema
neuro-musculo-esquelético, deficiencias mentales, problemas de lenguaje y
otras™™®.

Por decreto presidencial del Lic. Carlos Salinas de Gortari, el Instituto Nacional
de Rehabilitacién de Nifios Ciegos y Débiles Visuales y la Escuela Nacional de
Ciegos quedaron bajo la Direccion de Educacion Especial de la Secretaria de
Educacién Publica, quien se encarga de la parte educativa; y el aspecto
rehabilitatorio se trabaja en coordinacion con la Direccion de Rehabilitacion del
DIF.

Ademas “se instalé en la LVI Legislatura de la Camara de Diputados del
Congreso de la Union, la Comision de Atencion y Apoyo a Discapacitados como la
instancia que, a nivel federal, estaria encargada de legislar en esta materia, cuyo

'8 Instituto Nacional de Estadistica, Geografia e Informatica. Op. Cit. p. 5.



objetivo fundamental es promover ante el pleno, aquellas Iniciativas de Ley que
hagan posible el desarrollo y la integracion de éstas personas”’.

En el Plan Nacional de Desarrollo 1995-2000 se puso énfasis en este grupo
vulnerable, al establecer que el Gobierno de la Republica daria atencién especial a
los mexicanos que se encontrardn en situaciones desventajosas, a fin de
garantizar su acceso en condiciones de equidad al proceso de desarrollo,
reconociendo que deben gozar de los mismos derechos y obligaciones que el
resto de los ciudadanos, planteando como un objetivo de este Plan el prestar

particular atencién porque se apliquen las directrices en materia de esta tematica.

“Se realiz6 un encuentro entre el DIF y un amplio sector representativo de las
personas con discapacidad y sus organizaciones; a consecuencia del cual se cred
en febrero de 1995 la Comisién Nacional Coordinadora para el Bienestar y la
Incorporacion al Desarrollo de las Personas con Discapacidad (CONVIVE), que
disefié un programa de accién para orientar las tareas a favor de este sector de la
poblacién. El Programa Nacional para el Bienestar y la Incorporacién al Desarrollo
de las Personas con Discapacidad, planteé como objetivo:

Promover la integracién de las personas con alguna discapacidad y su
incorporacién al desarrollo, a fin de garantizar el pleno respeto y ejercicio de sus
derechos humanos, politicos y sociales, la igualdad de oportunidades y la equidad
en el acceso a servicios de salud, educacién, capacitacion, empleo, cultura,
recreacion, deporte e infraestructura que permitan la movilidad y el transporte, y
de todo aquello que contribuya al bienestar y mejora de su calidad de vida, asi
como a difundir la cultura de la integracién social \basada en el respeto y en la
dignidad, considerando que la participacién plena de las personas con

7 Q. Congreso de la Unién. "Decretos vigentes de la comisién de asuntos legislativos para
personas con discapacidad”, Editorial LVI Legislatura de la Camara de Diputados, México, 1998,
pp. 7-10.
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discapacidad enriquece a la sociedad en su conjunto y fortalece los valores de la
unidad de la familia.

Para cumplir con los objetivos del programa se establecieron ocho
subprogramas: el Programa de Salud, Bienestar y Seguridad Social; Programa de
Educacién; Programa de Rehabilitacién Laboral, Capacitacion y Trabajo;
Programa de Cultura, Recreacion y Deporte; Programa de Accesibilidad,
Telecomunicaciones y Transporte; Programa de Comunicacion; Programa de
Legislacion y Derechos Humanos y el Programa del Sistema Nacional de
Informacién sobre Poblacién con Discapacidad.

Estos subprogramas se definieron con base en las propuestas planteadas en
las Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con
Discapacidad, promulgadas por la Organizacion de las Naciones Unidas (ONU)...
También se han dado “...importantes avances en el marco juridico-normativo en
materia de atencién y reconocimiento de los derechos de las personas con
discapacidad en México, que incluyeron modificaciones a la Ley General de Salud
en favor de las personas con discapacidad (1984), a la Ley sobre el Sistema
Nacional de Asistencia Social (1986) y a la Ley General de Educacién (1993).
Asimismo, en 1994 se modificaron otras leyes federales, tales como la Ley de
Estimulo y Fomento del Deporte, Ley General de Asentamientos Humanos y Ley
Organica de la Administraciéon Pulblica Federal...

Actualmente el Gobierno de Vicente Fox Quesada “...ha adoptado una politica
publica explicita de coordinacién multisectorial para la atencion de las personas
con discapacidad, se incluy6 en el Plan Nacional de Desarrollo 2001-2006, del que
se deriva el Programa Nacional para la Atencién de las Personas con
Discapacidad 2001-2006 que fue presentado en mayo del 2001. Para alcanzar los
objetivos previstos en este programa, se acordoé la creacién del Consejo Nacional
Consultivo para la Integracién de las Personas con Discapacidad (CODIS),
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integrado por los titulares de las secretarias de Desarrollo Social, Comunicaciones
y Transportes, Educacion Publica, Salud y Trabajo y Prevision Social, asi como
del Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia (DIF) y la Oficina de
Representacion de la Presidencia de la Republica para la Promocién e Integracion
Social para las Personas con Discapacidad (ORPISPCD).

El Consejo Nacional Consultivo constituye la instancia mas importante para
impulsar, orientar y vigilar que los programas sectoriales e institucionales a cargo
de las dependencias y entidades de la Administracion Puablica Federal encaucen
sus esfuerzos y actividades hacia la atencion y resolucion de los problemas y las
necesidades de las personas con discapacidad, en el marco de sus respectivas
atribuciones.

El objetivo del Programa Nacional para la Atencién de las Personas con
Discapacidad 2001-2006, es promover entre la sociedad una nueva cultura de
integraciéon de las personas con discapacidad, su incorporacién al desarrollo, asi
como el respeto y ejercicio de sus derechos humanos, politicos y sociales; la
igualdad de oportunidades, la equidad en el acceso a los servicios y todo aquello
que contribuya al bienestar y mejora de su calidad de vida, considerando que la
participacién plena de las personas con discapacidad enriquece a la sociedad en
su conjunto.

Para cumplir con los objetivos del programa se establecieron diez
subcomisiones especiales que son las encargadas de desarrollar acciones en
areas de: salud y seguridad social, educacién, integracién laboral, familia y
desarrollo social, deporte, arte y cultura, accesibilidad, economia, legislaciéon y
derechos humanos y la del Sistema Nacional de Informacién sobre Personas con
Discapacidad”®.

' Instituto Nacional de Estadistica, Geografia e Informética. Op. Cit. pp. 6-7.
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Ante lo mencionado, es posible decir que a través del tiempo el trato y atencién
que se les brindaba a las personas con discapacidad visual ha cambiado
considerablemente y los esfuerzos realizados no se pueden negar, han contribuido
notablemente personalidades como Luis Braille y Valentin Hally, organizaciones,
algunos gobiernos presidenciales y desde luego ciertas instituciones de la UNAM.

Sin embargo, se considera que aln falta mucho por hacer a favor de ellos, en
la Ciudad de México, practicamente en todo su territorio es inaccesible para las
personas con discapacidad visual y las adecuaciones realizadas por las
autoridades en la infraestructura urbana y transporte publico, de acuerdo a la
informacién proporcionada, por el jefe de estacién “La Raza®, el Sistema de
Transporte Colectivo Metro cuenta con 175 estaciones en sus once lineas y soélo
en treinta y cinco hay guias en sistema braille y canaletas en el piso para seguir
con un bastén.

Mientras que los camiones de Red de Transporte de Pasajeros (RTP)
destinados para su traslado en rutas especificas se han vuelto inoperantes porque
no siempre siguen el trayecto que requiere ésta poblacion, aspectos que resultan
insuficientes para hacer mas sencillo su transito; asimismo, aunque los distintos
presidentes los han tomado en consideracion para su gobierno no existe el
seguimiento de los programas que se establecen en cada uno ya que al terminar
el sexenio la mayoria de las veces también se suspenden los proyectos que se
estaban llevando a cabo, o bien sélo se quedan en propuestas o discursos que no
representan cambios en la calidad de vida de las personas con discapacidad.

Por lo tanto, afio con afio cambian los planes establecidos, pero las actitudes
en la sociedad todavia no, debido a que se observan en ocasiones situaciones de
discriminacion y rechazo que son necesarias cambiar, ademas de poner énfasis
en la prevencion de la discapacidad fomentando el autocuidado de la salud
interviniendo con la familia y los afectados.
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1.2 CONCEPTOS SOBRE LA PERDIDA DE
LA VISTA.

El hombre necesita del sentido visual generalmente para la realizacién de sus
actividades, esto se demuestra al hacer una breve resefia de lo creado por él, ya .
que siempre ha realizado sus obras buscando ademas de su utilidad, formas y
colores que le sean atractivas mediante el uso de la vista.

Por consecuencia no es fortuito que las grandes realizaciones del ser humano
para su satisfaccion cultural y recreativa a excepcion de la musica, se disfrutan
principalmente por medio de los ojos, asi se tienen como ejemplos: el cine,
televisién, pintura, literatura, danza, deportes entre otros, por lo que la ausencia de
informacién por medio de este sentido afecta severamente al individuo.

Es asi que el concepto de pérdida de la vista hace referencia a los individuos
afectados de este sentido total o parcialmente a causa de accidentes de trabajo,
enfermedades o diferentes factores que producen trastornos oculares graves; pero
resulta complicado determinar cual es la definicién o término adecuado, ya que se
han utilizado diversas expresiones que van desde, impedido visual, discapacitado,
minusvalido, débil visual, sin olvidar el que actualmente empieza a cobrar
importancia “persona con discapacidad visual”.

Sin embargo, el problema de fondo no es cuestion de conceptos basta con que
el modismo se utilice para aludir a personas que se encuentran en desventaja
frente a la poblacion “normal” por su deficiencia visual, no importando el grado de
esta (ceguera congénita o ceguera adquirida), simplemente al sujeto se le
conceptualiza en una palabra “ciego”.

El estudio de la ausencia de vision desde hace tiempo es objeto de tratamiento
de numerosas ciencias que contribuyen a su mejora y deteccion, una de ellas la
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Medicina en la que se engloba la Optometria, de tal modo que las aproximaciones
de los diferentes campos de conocimiento han intentado unificar criterios acerca
de la consideracion de ceguera, como de encontrar modelos teéricos integradores
capaces de describir y explicar la intervencién del mayor nimero de anomalias.

Por lo que ha sido definida y caracterizada desde diversos puntos de vista
profesional, en donde es posible encontrar la opinion médica, legal, educativa, de
organizaciones, asociaciones, entre otras. Asi desde el ambito educacional en
México se plantea la division en dos grupos: DEBIL VISUAL o CIEGO, y a
continuacién se explica cada una de ellos, ya que presentan particularidades.

1.2.1 DEBIL VISUAL.

También llamado deficiente visual, se caracteriza por trastornos severos que
solamente proporcionan restos de vision, lo que significa que las personas que la
padecen pueden ver la luz, el movimiento de las manos, una ligera percepcion de
las formas y generalmente, no alcanzan a captar los caracteres normales en tinta
es por ello que tienen que utilizar apoyos técnicos como anteojos y lupas que les
permitan usar papel y lapiz para acceder al proceso de aprendizaje de lectura y
escritura, no usan para movilizarse el bastén, o un guia vidente su visién aunque
es sumamente baja les permite orientarse y esquivar obstaculos tienen una idea
apropiada del mundo fisico que les circunda.

Por los tedricos el término deficiencia visual basado en la capacidad de la
persona, la definen como “la disminucién importante en la vision de ambos ojos
que puede dejar, no obstante, un resto compatible conciertos aspectos de la vida
cotidiana, dando la impresién de normalidad en ocasiones”™®.

" Bueno Martin, et al. 1999, *Nifios v nifias con baja visién. Recomendaciones para la familia y la
escuela®, Editorial Aljibe, Espaiia, p. 39.
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Para Barragan Rosendo y Luna Mejia, (1996) "es aquel sujeto que presenta
una disminucion de consideracion en la vision, de ambos ojos, permanente, para
la que no existen métodos quirlrgicos, para el tratamiento, pero si es ayudado con

apoyos opticos para solucionar solo un poco el problema"m.

1.2.2 CIEGO.

En términos generales, se designa a una persona como ciega cuando hay
ausencia total del sentido de la vista, dado que la vision puede perderse
totalmente o conservarse restos de la misma, de ahi que la palabra Ciego
proviene del latin “Caecus” que quiere decir privado de la vista. La Organizacion
Mundial de la Salud define al ciego como “a quien no supera un décimo de la
escala de Wecker, con correccion de cristales y su defecto tiene caracter
permanente, o a quien no supera un angulo de visién de 30°"',

Mientras para la Comisién Nacional de Derechos Humanos (CNDH), es quien
presenta “ausencia total del sentido de la vista que le impide a la persona valerse
por si misma en actividades que requieren exclusivamente de la capacidad de
verZ,

Legalmente se le considera a una persona ciega cuando simplemente no
puede detectar ninglin cambio de luz, aqui es importante destacar que cada pais
tiene su definicién, en la que adoptan determinadas medidas de cantidad y calidad
de la visién residual como limite entre ser ciego y una persona que no lo es.

Desde la perspectiva Médica se sefialan que son aquellas personas que
carecen del sentido visual o que sufren una interrupcién en las vias nerviosas que

:" Barragan Rosendo y Luna Mejia. Op. Cit. p. 9.
! Diccionario Enciclopédico de Educacion Especial. 1986, Editorial Diagonal Santillana, Madrid,
gomo 1. En: Barragan Rosendo y Luna Mejia. p. 7

Instituto Nacional de Estadistica, Geografia e Informatica. Op. Cit. p. 97.
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conectan a los ojos con el encéfalo, y una definicién mas desde el ambito
educativo dice que son los individuos que no pueden ser educados a través de la
vista.

De acuerdo a lo mencionado en el trabajo de Barragan Rosendo y Luna Mejia,
(1996) “la visién, desde el punto médico oftalmoldgico tiene tres aspectos que
medir para determinar que una persona esta ciega.

¢ Agudeza Visual

¢+ Capacidad Visual y

¢ Capacidad para recibir la intensidad luminosa™.

La primera se refiere a la capacidad de distinguir a determinada distancia, con
nitidez y se mide a través de la escala de Wecker; mientras la segunda,
corresponde al campo de vision que se tiene en condiciones normales; este es
muy importante ya que al no tener el alcance normal dificulta la realizacién de
muchas actividades cotidianas y el dltimo es el que permite “dar entrada de luz
adecuada para que se reciba la imagen, si es poca se obtiene una falta de vision
por iluminacién atenuada, o lo suficiente para no ocasionar deslumbramiento™.

Estas actividades de medicion visual, las realiza un Médico Oftaimélogo, quien
es el profesional que puede determinar alguna alteracién en el funcionamiento de
estas para diagnosticar y dar tratamiento en caso de que haya control a la ceguera
que puede ser causada de forma congénita o adquirida.

:: Barragan Rosendo y Luna Mejia. Op. Cit. p. 7.
Idem. p. 8.

27



Es necesario mencionar que en los conceptos anteriores de “ciego”, se puede
observar que hay diferentes enfoques y que no son del todo exactos, ya que hay
individuos que perdieron la vista, cuando posiblemente ya sabian leer y escribir, o
bien eran personas econémicamente productivas y ain con su limitacién son
excelentes profesionistas y por lo mismo un orgullo para la sociedad.

En sintesis, es importante destacar que la diferencia fundamental entre el
DEBIL VISUAL y el CIEGO es que el primero es capaz con residuos visuales de
percibir formas, esto indica que ve el medio que lo rodea; en cambio, el ciego es
aquel individuo que tiene una ausencia total de la percepcion visual y luminosa.

Para fines de este estudio se utilizara especificamente el término “persona con
discapacidad visual” por ser el adecuado, ya que implica falta de vision total; por lo
que el abordaje que se le proporciona a la nocién sera acorde a las necesidades

_ del tema que se esta tratando, Ceguera Adquirida.

En donde se debe integrar a la persona a un proceso rehabilitatorio
contemplando la orientacién familiar como punto estratégico para contribuir a
llevar a cabo, la integracién del individuo tanto a la dinamica familiar como a la
sociedad.

Es asi que la persona con discapacidad visual quedara definido como aquel
individuo con falta de visién que se puede presentar de nacimiento o de forma
adquirida, siendo posible superar su situacion mediante atencién especializada y
el apoyo de su familia permitiéndole una vida plena.
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1.3 TIPOS DE CEGUERA.

Para comprender mejor la tipologia de la ceguera, hay que destacar que esta
no es una enfermedad. “Es la secuela de serias alteraciones en el ojo o en el
sistema visual, producidas por accidentes, enfermedades o ambas™®.

Se puede originar en cualquier época de la vida, sea en el transcurso del
embarazo, al nacer, en la infancia, nifiez temprana, adolescencia, edad adulta
madura o mayor; lo que permite una clasificaciéon en dos categorias: ceguera
congénita o ceguera adquirida.

1.3.1 CEGUERA CONGENITA

Puede ser de dos tipos: congénita hereditaria y congénita adquirida. “Los
padecimientos congénitos hereditarios que originan alteraciones visuales son
aquellos, que se transmiten genéticamente, es decir, enfermedades o alteraciones
que pueden o no manifestarse en los padres o desde el nacimiento; siempre
existiendo la predisposicion dominante de que se desencadene a la menor
alteracién o descuido...

Mientras la congénita adquirida es aquella que se presenta “dentro de la vida
intrauterina del nuevo ser, y alteran el desarrollo normal del embrién, produciendo
ademas de malformaciones fisicas, alteraciones del corazén, alteraciones
visuales, entre otras”?, o bien también puede originarse en el momento del parto o
después de este.

% Ops/OMS. 1985, Oftalmologia aplicada”, Editorial Salvat, México. En; Barragan Rosendo y Luna
Mejia. p. 18
% [dem. p.19
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En muchos casos la ceguera proviene de una infeccién ocular por gérmenes
adquiridos en el canal del parto, por lo que en muchos paises se obliga por ley un
tratamiento profilactico en los recién nacidos con soluciones antibiéticas como el
nitrato de plata.

1.3.2 CEGUERA ADQUIRIDA

Este tipo de ceguera se debe a causas fisicas externas como los traumatismos
producidos por accidentes, quemaduras, intoxicaciones y/o enfermedades que
ocasionan heridas graves en el globo ocular, retina y cérnea, pueden presentarse
en cualquier momento y persona en el trabajo, hogar, escuela, calle, etcétera.
“Estas lesiones o complicaciones producidas por las heridas necesitan de una
intervencién quirdrgica especializada™, de no atenderse se provoca la pérdida
visual o bien la del 6rgano completo.

1.4 CAUSAS.

En la discapacidad visual destacan como algunos factores que intervienen para
su origen: el estilo de vida y comportamiento de los individuos, propagacion de
enfermedades infecciosas, condiciones antihigiénicas de la vida, desnutricion y
falta de servicios médicos, de tal modo que es posible clasificar en la ceguera
congénita y adquirida las causas mas frecuentes, que se agrupan en el siguiente
cuadro:

?7 Agis Mufioz. Ana Cecilia. 1999, “La cequera en el Distrito Federal y su zona conurbana®, Tesis
de Licenciatura en Psicologia, Facultad de Psicologia, UNAM, México, p. 53.
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CAUSAS DE LA CEGUERA, ADQUIRIDA Y CONGENITA

ORIGEN

/

1.3.1 Congénirg<

-

Glaucoma

"-Hereditaﬁas<

\_ 1.3.2 Adquirida

Infantil
Congénito

Retinitis {Pigmentaria

Albina
Desprendimiento de retina
Catarata
Microftalmia
Miopia pigmentosa
N
Conjuntivitis
Adgquiridas| Factor prenatal Queratitis
e Factor perinatal Uveitis
Factor postnatal Oncocercosis
Tracoma
Pénfigo
[ Enfermedades infecto-contagiosas™\ Lepra
Iridiociclitis
Difteria
Sarampién
Rubéola
Meningitis
Automovilisticos \Viruela
Golpes
Accidentes Introduccioén de cuerpos extrafios
traumatismos | Quemaduras
Intoxicaciones
r~ Traumatica
Catarata_J Complicada
Patolégica
Senil
Enfermedades propias del ojo‘< Miopia progresiva
Maculopatia
Crénico simple
Glaucoma
Agudo
Secundario
Diabetes
Otras enfermedades) Embolia
Hipertension

Alcoholismo y farmacodependencia
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Antes de comenzar a desarrollar en que consisten las causas, se considera
necesario conocer como esta formado el ojo y las funciones que realiza para
permitir que se perciba lo que nos rodea, en este apartado se explica como los
dafios producidos en alguna zona del globo ocular repercuten en debilidad visual o
ceguera.

Cada una de estas partes tienen funciones especificas, en donde “la cantidad
de luz que entra en el ojo se controla por la pupila que se dilata y se contrae con
este fin, la corea y el cristalino, cuya configuraciéon esta ajustada por el cuerpo
ciliar que enfoca la luz sobre la retina y unos receptores la convierten en sefiales
nerviosas que pasan al cerebro.

2 hitp://www.nim.nih.gov/.. Jencylesp_imagepages/1094htm



Una malla de capilares sanguineos y el coroides proporcionan a la retina
oxigeno y azucares, mientras las glandulas lagrimales secretan como su nombre
lo dice lagrimas que limpian la parte externa de este 6rgano de particulas, ademas
de que evitan que la cérnea se seque, por ultimo, el parpadeo comprime y libera el
saco lagrimal para crear una succion que arrastra el exceso de humedad de la
superficie ocular?.

Es asi que al ser afectada una estructura se producen disminucion visual o
darios irreversibles que pueden ser como ya se menciond de tipo congénito y
adquirido para ésta investigacién sélo se abordaran las que se relacionan con el
objetivo del trabajo, en donde destacan las siguientes:

1.4.1 ACCIDENTES O TRAUMATISMOS.

“Los accidentes pueden generar de varias formas los problemas visuales: por
golpes severos recibidos en la cabeza o directamente al ojo, por introduccién de
cuerpos extrafios, que causan heridas de consideracién o por quemaduras a
causa de sustancias quimicas o fuego directo™.

Si en la cabeza se recibe un golpe con intensidad, da lugar a lesiones que
pueden generar tumores que afectan el funcionamiento cerebral; para estos casos
en el nervio Optico la extirpacién puede dar solucion al problema. Por ejemplo,
cuando el ojo es golpeado o lastimado por algin objeto como madera, alambre,
piedra, anzuelo de pesca, entre otros objetos similares, ocasionan diferentes
problemas en el sentido de la vista que pueden ser muy graves como el
desprendimiento de retina, hemorragias en alguna estructura del ojo e incluso la
pérdida del mismo.

* Enciclopedia Microsoft. 2003, “El ojo”.
* Barragan Rosendo y Luna Mejia. Op. Cit. p. 30.
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Estas lesiones o complicaciones producidas necesitan de una intervencion
quirGrgica especializada, rapida y adecuada por un médico oftalmélogo, de lo
contrario, de no atenderse, pueden llegar a desencadenar la debilidad visual o la
ceguera. En el hogar, los accidentes que se presentan también son generadores
de personas con discapacidad visual, los dafios mas frecuentes son los ocurridos
a través de golpes, caidas, entre otros que ocasionan desprendimiento de retina o
alteraciones estructurales en los ojos.

En el caso de los accidentes automovilisticos, el recibir golpes oculares
severos acompanados de introduccion de cuerpos extrafios como lo son los
vidrios, que desencadenan heridas considerables, terminan causando problemas
irreversibles en la vista, y quienes presentan la ceguera con mayor frecuencia son
los adultos jovenes.

Asi mismo, objetos puntiagudos o punzocortantes introducidos violentamente
en los ojos, pueden enterrarse en la conjuntiva o en la cérnea que ademas se
acomparian de infecciones simples y lesiones graves que alteran la funcién normal
del globo ocular. Es importante mencionar que la Catarata Traumatica “es
causada por la introduccién de un cuerpo extrafio metalico de tipo intraocular que
lesiona al cristalino™'; otras son las producidas por los dafios con flechas, piedras,
exposicion excesiva al calor, rayos X y material radioactivo.

Las quemaduras y las intoxicaciones también producen dafios o heridas
oculares serias, de su atencion médica profesional y oportuna dependera el dafo
que puedan causar. Las primeras “generalmente se presentan en accidentes, por
el manejo de productos quimicos o por fuego directo™?, o bien por juegos
pirotécnicos, explosiones, exposicién a un arco eléctrico de soldadura o una linea
de alto voltaje. Mientras las intoxicaciones se presentan a causa del efecto de

sustancias como el alcohol etilico y plomo, entre otros.

:; Chavez Rico. Op. Cit. p.75
Barragan Rosendo y Luna Mejia. Op. Cit p. 31.
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1.4.2 ENFERMEDADES INFECTO-CONTAGIOSAS.

@ TRACOMA.

Es una infeccién contagiosa de los ojos que se favorece por el hacinamiento y
la falta de higiene, es producida por una bacteria que se adquiere por contacto
directo con secreciones oculares de individuos enfermos y objetos inanimados
como toallas o ropa que posiblemente también pueden diseminar el padecimiento,
ademas de ciertas moscas que se han alimentado de estas sustancias.

Se caracteriza por ser cronica y comienza lentamente “como una conjuntivitis
(irritacion cerca del ojo “ojo rosa”) granulosa e inflamada que lesiona después a la
cémea; sus primeras manifestaciones son gran dolor, comezén, seguida de
secrecion ocular, inflamacién de parpados, las pestafias pueden invertirse y rozar
la cornea produciendo ulceraciones, lagrimeo e hipersensibilidad a la luz; en unas
semanas los sintomas se agudizan provocando la pérdida de la vista™,

En las etapas iniciales puede curarse si se administran los antibi6ticos y en
algunos es necesaria la cirugia para corregir la deformacion de los parpados y con
ello prevenir la infeccion crénica que si no se corrige puede conducir a la ceguera,
por lo que su tratamiento oportuno tiene un excelente resultado.

“En el norte de Africa es una de las principales causas de ceguera afectando a
las poblaciones que viven en condiciones sanitarias precarias y en nuestro pais
solo se presenta en cinco municipios del estado de Chiapas, los cuales no cuentan
con agua potable para cubrir las necesidades sanitarias de la poblacion como
bafarse o lavarse las manos, y este hecho hace vulnerables a los habitantes a
contraer una infeccion en los ojos, que si no es atendida a tiempo provoca la

% hitp://www.revistaunika.com.mx/disvisua. htm
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1.4.3 ENFERMEDADES PROPIAS DEL 0JO.

@ GLAUCOMA.

Es una enfermedad del ojo caracterizada “por un aumento de la presion
intraocular por anomalia en el flujo de salida del humor acuoso, o en su formacién,
que produce defectos del campo visual imputables a atrofia de las células
ganglionares retinianas y del nervio 6ptico. Se presenta congénito o asociado a
otras anomalias congénitas, o secundario a enfermedades, traumatismos o
intervenciones quirtirgicas oculares™. Las personas no perciben ningtin sintoma y
contintian con una vida normal e incluso leen sin dificultad.

Produce deterioro irreversible del nervio 6ptico, desprendimiento de retina con
la consecutiva disminucién brusca o progresiva del campo visual, hasta llegar a la
pérdida de la vista. Es frecuente que se presente en individuos que cuenten con
antecedentes familiares o bien que sean mayores de cuarenta afos, haber sido
operado o tenido lesiones previas en los ojos y padecer problemas de salud como
diabetes o presion arterial.

“Es considerado la segunda causa de ceguera en el mundo, donde México no
es la excepcion, se calcula que dos de cada cien mexicanos que presentan
presién intraocular y que en caso de no atenderla con oportunidad el mal avanza
hasta sufrir dafio irreparable en el sentido visual en un lapso de diez afnos™®.

Datos de la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) divulgados en México
indican que “37 millones de personas en el mundo padecen esa enfermedad, que

se caracteriza por la pérdida gradual de la vision, pero que sdlo siete millones de

% Bueno Martin et al. Op. Cit. p. 32.
36 . g
http://www.msd.com.mx/content/corporate/press/mx_glaucoma/mx_tenoticia01.htm
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ellos se encuentran bajo tratamiento por lo que la mayoria desconoce que son

victimas de este mal debido a su nula sintomatologia™’ .

Aunque la presion ocular es el mejor diagnéstico para determinarlo esta no
siempre es precisa, dado que hay pacientes que la presentan, pero nunca llegan a
desarrollar el glaucoma, por lo que es muy dificil detectarlo con exactitud, de ahi
que se recomienda que en caso de presentar alguno de los factores antes
mencionados, una visita al oftalmélogo puede salvar la vista y dar muchos afos de
luz.

Segun lo mencionado en la tesis de Barragan Rosendo y Luna Mejia, (1996)
“el glaucoma no congénito, se puede manifestar en tres grados: cronico (simple),
absoluto y secundario.

-Glaucoma Simple: No presenta causa aparente, pero en ocasiones
existen antecedentes familiares, no causa mayor molestia de atenderse
oportunamente™®.

-Glaucoma absoluto: El factor determinante es el aumento de la presién
intraocular brusco y grave que cierra los poros de evacuacion del humor acuoso,
se presenta al no atenderse el grado anterior, hay manifestaciones de dolor,
infeccién conjuntival (rojez), dilatacion de la pupila, la cérnea se vuelve opaca y
endurecimiento del globo ocular; “en este grado el pafio es tal que es necesario
extraer el ojo para terminar con el dolor™.

Se produce en dos de cada tres mujeres, sobre todo después de los
cincuenta afos, es asi que esta es una enfermedad de urgencia médica porque si

7 http/iwww.xoc. uam. mx/uam/publicaciones/boletines/tips/jun/99/diez. html
% Barragan Rosendo y Luna Mejia. Op. Cit. p.29.
* fdem p. 29.
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la presién se mantiene elevada durante mas de veinticuatro horas origina un dafio
irreversible en la vista, por lo que para tratarla son necesarios el tratamiento
médico y a veces el quirdrgico.

-Glaucoma secundario: “Este se presenta como secuela de una alteracién
ocular anterior; las alteraciones mas frecuentes son: Injerto de Corneas, Cirugia
de Cataratas, Cirugia de Desprendimiento de Retina, Hemorragias Intraoculares,
entre otras™®.

1.4.4 OTRAS ENFERMEDADES.

* DIABETES

“La Diabetes Mellitus (DM) constituye un problema de salud publica de gran
impacto social y econdémico™ es un padecimiento multiorganico que puede
lesionar los rifiones, el corazén, extremidades, vista e incluso provocar
alteraciones en el embarazo. La insuficiencia de insulina en el organismo provoca
un desequilibrio en el metabolismo, lo que en el ojo, puede originar cataratas o
desprendimiento de retina.

Se caracteriza por ser una de las principales enfermedades, que al dafiar los
vasos sanguineos que suministran la sangre a la retina puede dar como resultado
la retinopatia, “alteracion de la retina por tratamientos insuficientes prolongados o

“ [dem p. 29.

*! Secretaria de Salud. 1994. *Salud Publica de México. VI Congreso Nacional de Investigacién en
Salud Publica”, Editorial Instituto Nacional de Salud Publica, México, p. 275.
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por repetidos tratamientos deficientes de la diabetes™?, que deja como secuela la
pérdida de la vista en personas de edad madura.

Por lo que es considerada la “primera causa de ceguera en mexicanos de entre
25 y 74 afios de edad, y se calcula que en México existen 10 millones de
diabéticos, de los cuales, mas de la mitad no saben que la tienen y a penas un
20% estan controlandola™?; su diagnéstico a tiempo es muy importante a fin de
proporcionar un control oportuno, aunque es frecuente observar que se conocen
los riesgos de ésta con respecto a los ojos y pocas veces los beneficios de un
tratamiento ocular adecuado.

Un buen control del azicar en la sangre puede reducir en gran medida este
riesgo; ademas de que se recomienda visitar al oftalmélogo una vez al afio para
detectar el problema en una fase temprana, su prevencién y control son
determinantes para no aumentar la poblacion de personas con discapacidad
visual.

= HIPERTENSION.

Significa presién sanguinea alta y generalmente no se presentan sintomas,
pero ocasionalmente la persona puede experimentar dolor de cabeza leve, pero si
este ya es muy fuerte aunado con cansancio, cambios en la vision, insuficiencia
cardiaca, zumbido o ruido en el oido y confusion se debe consultar de inmediato al
médico, pueden ser signos de una hipertension maligna llamada asi porque se da
un aumento descontrolado y peligroso de la presion que trae complicaciones en el
corazon, rifiones y otros 6rganos del cuerpo, desde luego en los ojos en donde se
ocasionan una gran variedad de dafios en la retina, ademas de hemorragias en

conjuntiva, o en la 6rbita del ojo, que pueden terminar en la ceguera.

2 Bueno Martin et al. Op. Cit. p. 31
 http/iwww. prodigyweb. net. mx/avfenix/estado_que_guarda_la_ceguera_y_baja_vision.htm
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El tratamiento oportuno requiere de una estricta supervisién de especialistas y
cambios en el estilo de vida como son la pérdida de peso, ejercicio y ajustes en la
dieta; es importante la realizacién de un control anual especialmente si existen
antecedentes familiares, incluso cuando no se haya diagnosticado para reducir la
presion elevada y con ello disminuir los riesgos o complicaciones a los que
conlleva.

= ALCOHOLISMO Y FARMACODEPENDENCIA.

La Farmacodependencia es también generadora de personas con
discapacidad visual, debido a que “la adiccién a alguna droga en personal a los
inhalantes y en combinacién con el alcohol destruyen las células del nervio 6ptico,
provocando ceguera irreversible o dafos visuales de consideracion, en el caso de
que no se controle la enfermedad. Ademas al estar bajo el influjo de un farmaco o
alcohol, se expone a la persona a tener algun accidente, que no solo pone en
peligro su vista, sino su vida™.

El Instituto Nacional de Estadistica, Geografia e Informatica (INEGI) como
responsable de la Subcomision del Sistema Nacional de Informacion sobre
Poblacién con Discapacidad, que forma parte del Consejo Nacional Consultivo
para la Integracion de Personas con Discapacidad, indica que “en el XIl Censo
General de Poblacién y Vivienda 2000, en México existian casi cinco personas con
discapacidad visual por cada 1000 habitantes en el pais, es decir, poco mas de
467 mil personas, de las cuales 32.2% residian en el medio rural...

La estructura por edad muestra que esta discapacidad se concentrd
principalmente en la poblacién adulta y anciana; las personas menores de 30 afios

* Barragan Rosendo y Luna Mejia M. Op. Cit. p. 33.
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se encontraron en el 17.2%, las personas de 30-59 afios 33% y los de 60 afios o
mas 48.8%; es decir, a medida en que aument6 la edad también lo hizo la
proporcién de personas con discapacidad visual...

Entre las causas que originaron la discapacidad visual, 33.7% correspondio6 a
la edad avanzada y afect6 a las mujeres (37.7%) en mayor medida que a los
hombres (29.5%); las enfermedades resultaron ser la segunda causa en 33% y en
el mismo orden, los accidentes que representé 12.4%™.

“La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) sefiala que entre el 10 y 12 por
ciento del total de la poblacién mundial presenta algin tipo de discapacidad, por
ello se estima que alrededor de 10 millones de mexicanos presentan esta
caracteristica™®.

Actualmente en nuestro pais “cerca de 700 mil mexicanos tienen una
discapacidad visual (ceguera o debilidad en la vista) que adquirieron de
nacimiento, por enfermedad o accidente, por lo que ante las causas antes
mencionadas la Organizacién Mundial de la Salud advierte que en el mundo hay
aproximadamente 45 millones de ciegos y nueve de cada diez de ellos viven en
paises en vias de desarrollo.

Debido al crecimiento demografico y al envejecimiento de la poblacién, un
grupo de expertos célcula que para el afio 2020 habra en el planeta 90 millones de
personas con discapacidad visual™’.

Cifra que podria ser menor porque la mayoria de los padecimientos que
producen ceguera, pueden evitarse con tratamientos adecuados y desde luego

“* Instituto Nacional de Estadistica, Geografia e Informética. Op. Cit. pp. 98-101.

“6 Revista de Trabajo Social, Octubre 2001. No. 3, “Discapacidad”, Escuela Nacional de Trabajo
Social, UNAM, México, p. 1.
” http:/ www.revistaunika.com.mx/disvisual. htm
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con la prevencion de enfermedades infecciosas, accidentes de trabajo o
automovilisticos, tener una atencion adecuada del embarazo, un asesoramiento
genético a las familias en los casos de padecimiento hereditario o con
antecedentes, asi como consultas oportunas al oftalmélogo; ademas de que son
necesarios programas educativos dirigidos a la poblacién en general a fin de crear
una cultura de prevencioén y autocuidado de la salud que permita adoptar medidas

encaminadas a impedir que se produzca la discapacidad visual.

Cuando se piensa en cualquier actividad humana nos lleva a darnos cuenta
que un ochenta y cinco por ciento de la informacién llega a través de la vista, por
lo que quienes presentan discapacidad visual pueden presentar problemas
psicolégicos, como por ejemplo: depresion, fristeza y angustia, y sociales en
donde en ocasiones son rechazados o marginados, aspectos que se deben
impedir son seres humanos con habilidades y aptitudes que deben aprender a
desarroliar junto con su familia a través de un proceso de rehabilitacion y
habilitacion que les permita vivir de manera armoniosa e independiente como tal
vez un dia lo fue.

Para ello, se necesita todo un equipo multidisciplinario con el fin de contar con

distintas aportaciones y tratamientos de los profesionistas en donde desde luego
el Trabajador Social esté presente para el beneficio del individuo.

43



CAPITULO 1

LA FAMILIA INTEGRAL.

En vez de utilizar la palabra problema
sustitiyela por la de oportunidad.

Anénimo



21 TEORIA DE SISTEMAS.

Durante el siglo XIX hasta aproximadamente la segunda mitad del XX, el
método de la ciencia consistia esencialmente en concebir al mundo dividido todo
en partes cada vez mas pequefas y examinar cada una de ellas aisladamente. Un
organismo vivo, por ejemplo se seccionaba en érganos, éstos se estudiaban como
colecciones de células y cada una de ellas se exploraba como un conjunto de
moléculas.

Durante doscientos afios, este método permiti6 tal abundancia de
descubrimientos y progresos que la mayoria de los investigadores tuvieron pocos
motivos para quejarse; no obstante algunos se inquietaron, presintiendo que se
estaba omitiendo algo importante; sin embargo, fue hasta la década de los treinta
en Estados Unidos de Norteamérica, cuando surge la Teoria General de
Sistemas, cuyo fundador fue Ludwig Von Bertalanffy, “quien sefial la existencia
' de una ciencia de los todos (los sistemas) y no sélo de las partes, con sus leyes,

sus métodos, l6gica y matematica, propios™®.

Su resultado se presentdé por etapas, con contribuciones cientificas
provenientes de diversas ideas hechas por filésofos, psicologos y bidlogos; entre
los que destacaron Russel y su teoria de los tipos l6gicos, Shannon con la teoria
matematica de la comunicacién, Neumann y su teoria de los juegos y Norbert
Wiener padre de la cibernética.

En estos postulados basicos y sus objetivos hubo insatisfacciones y en
ocasiones hasta contradicciones, pero de una manera u otra estuvieron de
acuerdo por su interés en “sistemas”, “totalidades”, “organizacion” y “globalidad”,
terminologias que en conjunto sostienen este nuevo enfoque que parece

8 Musitu, Gézalo. 1993, “Psicologia de la Comunicacién Humana®, Editorial Lumen, Buenos Aires,
p- 45.

44



proporcionar un marco tedrico unificador tanto para las ciencias naturales como
para las ciencias sociales.

“Bertalanffy, (1974) definié esta teoria como una disciplina que trata de las
propiedades y leyes generales de los sistemas™®. El sistema es el “conjunto de
elementos que interactian entre si y que constituyen un todo unitario que es mas,
que la mera suma de sus partes, conjunto que mantiene una organizacion interna
que los diferencia de otros de su mismo nivel™.

2.1.1 CARACTERISTICAS.

Bertalanffy, (1974) menciona que el sistema como un complejo de partes
interactuantes, se distinguira por lo siguiente:

1) Totalidad. “Un sistema no sélo se comporta como un simple conjunto de
elementos independientes, sino como un todo inseparable y coherente...”’,
no puede entenderse como la suma de las partes consideradas por
separado, un sistema no es una coleccion aleatoria de componentes, sino
una organizacion interdependiente en la que la conducta y expresién de
cada uno influye y es influida por todos los otros.

2) Limites. “Todos los sistemas tienen limites, y éstos se refieren a aquella

zona que divide a un subsistema de otro, cuya funcion es filtrar las entradas
y salidas en el sistema.

b Bertalanffy, L. Von. 1974, "Robots, hombres y mentes”, Editorial Guadarrama, Madrid Espafia, p.
487.

* Consejo Nacional de Poblacion. 1994, “Antologia de la sexualidad humana II", Editorial Miguel
Angel Porria, México, p. 177.
*! Bertalanffy, L. Op. Cit. p. 487.
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3) Entradas y salidas. Los sistemas abiertos estan en contacto permanente
con su medio por la accion de sus entradas y salidas. La primera se refiere
a la energia e informacién absorbida por el sistema; la segunda es la
informacioén que el sistema manda al exterior.

4) Retroalimentacion. Quiere decir que de la salida de un sistema alguna
cantidad es devuelta, como informacioén, a la entrada, de modo que regule
esta y asi equilibre al sistema o lo guie a la accién™2. Cada elemento se
medifica y cambia por su interaccién lo que ocurre en un proceso circular
como feed-back loop (curva de retroalimentacion).

Existen dos tipos: la negativa en donde “la informacién se utiliza para disminuir
la desviacion de la salida con respecto a una norma establecida™. El sistema se
conduce a un comportamiento adaptativo, cuyo fin es el mantenimiento del
sistema familiar, debido a que aqui se utiliza la informacion para activar los
procesos homeostaticos y disminuir la desviacién de la salida de la produccién del
sistema, para asi mantener de este modo su estado estable; por tanto, se
autocorrige y vuelve a su forma inicial al no cambiar.

Mientras en la positiva “la informacion es empleada para amplificar la
desviacién de la salida™*, en donde el sistema pasa a otro estado (cambia), por
tanto el desarrollo de las separaciones conduce hacia la destruccién del mismo,
por ejemplo en el sistema familiar el alentar a un(a) hija(a) a independizarse
econémicamente, la informacion se utiliza para activar los mecanismos de
crecimiento que conducen al desajuste de la homeostasis y a un movimiento hacia
el cambio.

%2 [dem. p. 488.
* fdem. p. 488.
% dem. p. 488.
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De tal modo que la retroalimentacion es una forma de hablar de las
propiedades de los sistemas para mantener estable un estado caracteristico
(negativa) o buscar y a alcanzar nuevos estados o metas (positiva). En ambos
casos existe una funcion de transferencia por medio de la cual la energia recibida
se convierte en resultado, el que a su vez se reintroduce en el sistema como
informacion.

5) Diferenciacion, crecimiento. “El sistema se desarrolla mediante procesos
de diferenciacion, es decir, desde una estabilidad relativa hasta una
elaboracién y diferenciacién mas complicada™.

6) Equifinalidad. Puede llegar el sistema al mismo estado final, ain cuando
tengan distintos origenes y haya pasado por diferentes caminos, porque lo
decisivo es la naturaleza de la organizacién, por ello el funcionamiento de
una familia como un todo, no depende tanto de saber qué ocurrié tiempo
atras, ni de la personalidad individual de sus integrantes sino de las reglas
internas en el momento en que se le esta estudiando.

Los sistemas ademas van a mantener una parte estructural integrada por
elementos, que son los componentes del todo, unos depésitos de reservas donde
se almacena la energia necesaria para que se mantenga y una red de
comunicacion e informacién que se caracteriza por las formas establecidas de
interrelacién tanto entre los elementos como con otros sistemas.

Ahora bien, Musitu Gonzalo, (1993) menciona que existen tres aspectos
fundamentales en la Teoria General de Sistemas, que son basicos para el estudio
de los sistemas humanos, a saber:

% dem. p. 60.
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1) La necesidad de estudiar los fenémenos como un sistema total y no
considerarios como entidades interdependientes, segin Ackoff y Emery,
(1992), sblo se puede llegar a una concepcion de los componentes por
deduccion a partir del conocimiento del sistema como un todo™®.

La familia por ejemplo, en estd caracteristica, no se puede reducir a un
conjunto de padres generalmente de distinto sexo que nutren y educan a otro
formado por personas que son entre si hermanos(as), mas bien su concepto
escapa a cualquier definicién, si esta fuera posible; sin embargo no se abarcaria a
la descripcion de cada miembro y tampoco a la suma de sus caracteristicas para
conformar el sistema familiar.

2) Complejidad organizada es centrar las distintas interrelaciones que
existen entre los diferentes elementos de los sistemas. “La realidad,
desde la teoria de sistemas, se conceptualiza como una interrelacion de
sistemas jerarquicamente ordenados. Los sistemas, a su vez, son
conjuntos de interrelaciones entre elementos; la realidad se caracteriza
mas por la interaccién permanente de sus distintos elementos a distintos
niveles (o sistemas) que por las caracteristicas individuales de esos
elementos™.

La familia por ejemplo, se puede considerar como un sistema que a su vez
comprende distintos subsistemas conyugal, parental o de hermanos con
interrelaciones propias y distintas; por lo que el tipo de interrelacién que se
produce en el subsistema de los hermanos va a diferenciarse de la del subsistema
conyugal.

* Musitu, Gonzalo. Op. Cit. p. 46.
 [dem. p. 46.
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3) Actividad auto-dirigida “es una de las principales caracteristicas de los
sistemas vivos, mientras que la reactividad tiene una importancia
secundaria, entendiéndose por tal la acomodacién del sistema a su
ambiente. El hombre no es un autébmata programado para responder de
una forma rigida a las presiones ambientales, sino que se constituye en
un sistema dindmico en constante interaccién con su entorno™®,

Es importante también mencionar que la Teoria General de Sistemas distingue
niveles como lo son el:

¢ Sistema, unidad basica.
¢ Suprasistema, medio donde se desarrolla el sistema, y el

¢ Subsistema, que son los componentes del sistema.

La familia constituye un ejemplo perteneciente a un suprasistema como lo es la
sociedad, que a su vez comprende distintos subsistemas: conyugal, padre-hijo,
hemmanos, entre otros; pero si la unidad basica de estudio fuera la relacién
progenitor-descendiente, seria el sistema, la familia el suprasistema, en tanto que
padre e hijo por separado serfan los subsistemas.

Asi, el objetivo de la teoria es la descripcién y exploracién de la relacién entre
los subsistemas dentro de una jerarquia, y para diferenciar un sistema de otro tipo
de conjuntos de elementos no se tiene mas que observar la organizacién que
existe en él y de la cual carecen otros. Los sistemas, a su vez pueden ser abierfos
o cerrados, dependiendo de su relacién con el medio en el que se ubican. “El
medio queda definido como el conjunto de todos los objetos cuyos atributos al
cambiar afectan al sistema y también a aquellos objetos que son modificados por
la conducta del sistema.

* [dem. p. 46.
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1) Abiertos: Se entiende que existe un intercambio de materiales, energia e
informacién con su medio externo™®, manteniendo una relaci6n
permanente con su medio ambiente, razon por la cual son susceptibles de
suffir una constante transformacién en su orden estructural.

Todo organismo es un sistema vivo, es decir un complejo dinamico de partes y
procesos que estan en mutua interaccion, y pertenece a esta tipologia, en cuanto
son mantenidos en continuo intercambio de componentes, al igual que la familia
que atraviesa por diferentes etapas de un ciclo vital que van desde el periodo de
galanteo hasta la vejez y la muerte.

Para los sistemas vivos, Bertalanffy, (1974) denota como caracteristicas:

“La autorregulacién del metabolismo y la conservacién de componentes
mediante el intercambio..., la vida no es mantenimiento o restauracién de
equilibrios sino mas bien mantenimiento de desequilibrios..., la homeostasis..., los
sistemas no se rigen por la segunda ley de la termodinamica™. La primer
caracteristica se refiere a que en el sistema vivo hay innumerables procesos
quimicos y fisicos organizados, de tal manera que permiten al sistema persistir,
crecer, desarrollarse y reproducirse.

En la segunda observa que la vida no es mantenimiento o restauracién de
equilibrios, sino mas bien mantenimiento de desequilibrios. Alcanzar el equilibrio
que significa la muerte y la descomposicion consiguiente, la tercera no es
aplicable a regulaciones dinamicas o procesos cuya meta no es la reduccién de
tensiones y nimero de procesos de crecimiento, desarrollo, creacion y otros
similares y la cuarta se refiere a que los sistemas vivos no se rigen por la
segunda ley de la termodinamica, los sistemas vivos se comportan de forma

opuesta, ya que tienden a conservar un estado organizado se mantienen en

* jdem. p. 49
® Bertalanffy, L. Op. Cit. p.489.
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estado de desequilibrio y hasta se desarrollan hacia estados mas improbables que
aumenta la diferenciacion y el orden.

2) Cerrados: “Es aquel en el que no se produce importacion o exportacién de
energia en cualquiera de sus formas™' por lo que utilizan su reserva
interna; la relacion con el medio ambiente no existe y por consiguiente sus
componentes no se modifican.

La familia cuando se estudia a partir de las aportaciones de Bertalanffy con su
Teoria General de Sistemas, es considerada como un sistema que se define como
una “complejidad organizada, formada por subsistemas en interacciéon mutua, el

sistema familiar es mas que sélo la suma de sus partes individuales™?.

En la familia como unidad sistémica, inserta y relacionada con otros sistemas
humanos de mayor jerarquia, los elementos o partes que la integran constituyen
subsistemas en interaccién mutua que realizan funciones especificas necesarias
para la satisfaccion de sus necesidades y al concebirse como totalidad, ninguna
parte o conducta es causa de otra, sino que estan interconectadas de manera
circular con otras partes, de este modo tiene la propiedad de mantener estable su
organizacion a pesar del constante intercambio de componentes con el exterior,
asi como de evolucionar o modificar su estructura basica de un estado de

desarrollo a otro.

El sistema se diferencia y desempefia sus funciones mediante subsistemas,
los cuales pueden estar formados por generaciodn, sexo, interés, funcion, etcétera.
Por ejemplo, un hombre puede ser hijo, sobrino, hermano, esposo, padre y asi

sucesivamente.

®' Musitu, Gonzalez. Op. Cit. p. 49.
® Bertalanffy, L. Op. Cit. p. 487.
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Sus subsistemas poseen funciones especificas y plantean demandas
especiales a sus miembros, para que su funcionamiento sea correcto, estan
divididos por limites los cuales deben estar claramente marcados, éstos son
formados por las reglas que determinan quiénes participan y cémo por ello su
funcion es proteger la diferenciacion del sistema.

Entre algunos de los subsistemas mas importantes que destaca Bertalanffy,
(1986) se encuentran:

¢ El subsistema conyugal. “Se forma cuando dos adultos de distinto sexo
se unen con la intencién de formar una familia. Desempefia funciones
vitales para el desarrollo de la familia...

¢ El subsistema parental. Al nacer el primer hijo se llega a un nuevo nivel
de informacién familiar. A medida que el nifio crece, sus demandas para
el desarrollo, tanto de la autonomia como de la orientacién, imponen
requerimientos al subsistema parental, el cual debe modificarse para
satisfacerlas...

¢ El subsistema fraterno o filial. Es el primer contacto social en el que los
nifios desarrollan relaciones con sus iguales. De este modo aprenden a
negociar, competir, cooperar. Cuando se relacionan con el mundo de
sus iguales extrafamiliares, tratan de actuar de acuerdo con las normas
del subsistema fraterno. Este subsistema debe protegerse con sus
limites, es decir los nifios no deben tener ninguna interferencia de los
adultos para que puedan ejercer su derecho a la privacidad, tener sus
propios intereses y disponer de la libertad de cometer errores™.

ke Bertalanffy, L. Von. 1986, “Teoria General de Sistemas”, Editorial Fondo de Cultura Econémica,
México, p. 492.
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Finalmente, es importante mencionar que la familia esta sometida a la presién
interna que se origina en la evolucion de sus propios integrantes y subsistemas; y
a la externa que tiene su origen en las necesidades para acomodarse a las
instituciones sociales significativas. Las respuestas a ambas requieren una
transformacién constante de la posicion de los miembros en sus relaciones para

que puedan crecer mientras que el sistema conserva su ciclo.

Como su estructura corresponde a la de un sistema sociocultural abierto en
proceso de transformacion, muestra un desarrollo al pasar por un cierto nimero
de etapas que exigen una reestructuracion, de esta manera se puede adaptar a
las circunstancias cambiantes por lo que mantiene su continuidad, por ejemplo, el
casamiento de uno de los hijos, la muerte de uno de los padres o su abandono.

2.2 CONCEPTO DE FAMILIA DESDE EL ASPECTO:
SOCIOLOGICO, ANTROPOLOGICO,
PSICOLOGICO Y DE TRABAJO SOCIAL.

La familia es la unidad basica mas antigua de la estructura social, la tnica que
es comun a todos los grupos de individuos, en donde el hombre adquiere de ella
una dotacion bioldgica, es protegido, alimentado, socializado, con lo que recibe
una herencia cultural y acoge una ideologia especifica para finalmente crear ahi
las bases iniciales para su futura relacién con otros grupos distintos al suyo propio.

Aporta las condiciones bésicas para el desarrollo de la personalidad y la socializacién
de los hijos, de ahi que se insista en que es la célula primera y esencial de la sociedad,
alrededor de ella se han formado todo tipo de grupos humanos como los clanes, tribus y
comunidades sedentarias ademas de que se han generado instituciones sociales y politicas

que conocemos en la actualidad.
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Por otro lado, sigue constituyendo la unién para las vidas que se desarrollan en
su seno, prolongando el caracter a medida que los seres llegan a la edad adulta, y
sélo es posible conocerla a través del estudio de sus transformaciones, tanto de
las que ha sufrido a lo largo de la historia humana como en casos particulares. En
otras palabras puede afirmarse que proporcioné los cimientos de practicamente
todas las formas de organizacion social y fue la base para la aparicién de lo que
llamamos civilizacion.

Respecto a su conceptualizacion actual, continua modificandose y cada vez se
va alejando de funciones tradicionales de trabajo, religion y educacién del grupo
familiar. Es muy probable que siempre aparezcan nuevos términos tendiendo
hacia formas inéditas, conforme evoluciona la sociedad, la cultura, modelos
matrimoniales y otros factores que influyen en sus modos concretos.

En si ha sido definida desde diversos angulos profesionales, de donde se
destaca la definicion Sociolégica, Antropolégica, Psicolégica y sobre todo de
Trabajo Social, ya que es de suma importancia para esta investigacion el abordaje
que le dan.

Una de las definiciones que se dan en Sociologia, en cuanto a la familia
menciona que es “una comunidad interhumana fundamental de la organizacion
social compuesta como minimo por dos individuos de sexo opuesto que conviven
en forma estable en una misma vivienda como consecuencia de algin tipo de
matrimonio, mantienen relaciones sexuales afectivas, cooperan regularmente en la
reproduccién de su existencia repartiéndose el trabajo dentro y fuera de la unidad
y cuya convivencia, las relaciones sociales y afectivas, la cooperacion econémica,
son aprobadas y reconocidas como legitimas a cambio de la conformidad a ciertas
normas sociales™®.

® Gallino, Luciano. 1995, “Diccionario de Sociologia®, Editorial Siglo XXI, México, p. 425.
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Seguin Murdock Peter, (1949), en su libro Social Structure afirma que la familia
“es un grupo social caracterizado por la residencia comin, la cooperacion
econdémica y reproduccion. Incluye a adultos de ambos sexos, al menos dos de los
cuales mantienen una relacion sexual socialmente aprobada, y uno o mas nifios
propios o adoptivos, de los adultos que cohabitan sexualmente™®.

Mientras las definiciones que se han dado en la Psicologia es el “grupo de
individuos tipicamente representados por el padre, la madre y los hijos, pero que
incluye también grupos en donde falta uno de los padres, o grupos que abarcan a
otros parientes, hijos adoptivos y, en algunas culturas esclavos y sirvientes™®. Se
trata finalmente de una “célula” de la sociedad que a su vez contribuye al imponer

prohibiciones y estimulos para fijar la organizacion de las actitudes familiares.

Como unidad social basica, tiene influjo determinante y existen como fines
naturales la continuacion responsable de la especie humana, comunicar y
desarrollar los valores morales e intelectuales necesarios para la formacion y
perfeccionamiento de la persona y proporcionar a sus integrantes los bienes
materiales y espirituales requeridos para una vida humana ordenada y suficiente,
en si esta ciencia valora a la familia como una institucién social que permite un
correcto desarrollo personal.

Desde el punto de vista de la profesion, en Trabajo Social Ander-Egg, (1995)
menciona que “es la forma de vinculaciéon y convivencia mas intima en la que la
mayoria de las personas suelen vivir buena parte de su vida™®’.

Por lo tanto la familia es un grupo de personas directamente ligadas entre si

por nexos de parentesco, su funcion esencial es preservar la seguridad de sus

: Barfield, Thomas. 2000, Diccionario de Antropologia”, Editorial Siglo XXI. México, p. 231.

Imaz, E. et al. 1984, "Diccionario de Psicologia®, Editorial Fondo de Cultura Econémica, México,
B 136.

Ander-Egg, Ezequiel. 1995, "Diccionario de Trabajo Social®, Editorial Lumen, Argentina, p. 127.
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miembros, asi como la educacion de los hijos quienes adquieren el lenguaje, las

costumbres y tradiciones de su grupo cultural en la que esta inmersa.

Para esta investigacion la familia deberia ser aquella en donde los problemas
que se presentan en forma constante se enfrenten adecuadamente, existiendo
comunicacion entre todos los integrantes del grupo, que todos sus momentos
criticos sean superados en forma satisfactoria constituyendo una familia en donde
sus miembros encuentren amor y puedan satisfacer todas sus necesidades
afectivas, que demanda todo ser humano para desarrollarse y desempefarse
adecuadamente en la vida social.

Es importante mencionar, de acuerdo con lo que indica Lefiero Luis, citado por
Castillo Merino, (2003), que existen tres elementos importantes esenciales que
estdn presentes en toda familia: “1) Relaciones de Afinidad, referidas a los
vinculos emocionales, legales, sociales, etc. Que se crean con personas que no
son de la misma sangre, pero que con la unién de dos sujetos se constituyen en
familia; 2) lazos de consanguinidad, es decir, la relacién que existe por cuestiones
de ascendencia, de “ser de la misma sangre” y; 3) la unidad habitacional, lo que
realmente hace a las familias es el “hogar”, es decir el espacio de convivencia que
provoca las interacciones y por tanto el desarrollo de toda la gama de sentimientos
que distinguen a cada familia en particular™®.

En Trabajo Social a diferencia de otras ciencias se requiere una vision mas
global, que abarque la mayor cantidad posible de caracteristicas, bajo el entendido
de que las familias estan conformadas por personas, y que por tanto existen
aspectos, psicologicos, sociales, historicos, juridicos, etcétera que deben ser
tomados en cuenta a la hora de definirla. En resumen es conveniente tener
presente que cada familia es un caso especial, donde existen variantes que las

% Lefiero Otero, Luis, (1976). La familia. Edicol, México. En: Castillo Merino, Columbo Oriando.
2003, "Terapia familiar: la visién del Trabajo Social’, Tesis de Licenciatura en Trabajo Social,
Escuela Nacional de Trabajo Social, UNAM, México, p..5.

56



hacen Unicas, pero con caracteristicas en comun sin las cuales no se les puede

considerar familia, como las mencionadas anteriormente.

2.3 TIPOLOGIA DE LA FAMILIA.

La familia es el sistema primario por excelencia, el mas fuerte al que pertenece
un individuo, la vida en ésta célula basica de la sociedad proporciona el medio
adecuado para la crianza de los hijos en condiciones apropiadas; satisface las
necesidades biol6gicas y psicolégicas de los descendientes y representa la
influencia temprana y duradera en su proceso de socializacion.

Su estructura esta constituida por las pautas de interaccién como los roles,
comunicacién, alianzas, jerarquias, etcétera, que se establecen entre los
integrantes, quienes organizan sus relaciones dentro del nucleo en una forma
altamente reciproca y reiterativa, aunque a la fecha persisten importantes
polémicas entre los estudiosos del tema respecto a sus origenes y modalidades, lo
cierto es que en la mayor parte de las comunidades actuales ha sido y todavia es
‘la unidad basica del cuerpo social, incluso alrededor de ella se han formado todo
tipo de grupos humanos e instituciones sociales y politicas que se conocen en la
actualidad.

En ofras palabras, puede afirmarse que de acuerdo a su organizacion,
estructura y funcién las familias se clasifican en formas de organizacion familiar
que a lo largo de la historia de la humanidad y aan en el presente existe una gran
variedad, propias de diferentes culturas y ambientes, que se caracterizan por el
tipo de vinculo entre las parejas humanas o cényuges, el tipo de funciones que
cada una realiza, las formas de crianza, los derechos y obligaciones sobre sus

descendientes, desde luego el origen se remonta casi hasta la aparicion del
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hombre, quien es un ser social por naturaleza que necesita agruparse para
sobrevivir y desarrollarse; esto induce a pensar que la familia permanecera en una
forma u otra mientras exista nuestra especie.

Las indagaciones de este sistema tuvieron una real importancia fundamentada
en el siglo XVIl, con los trabajos, sintetizados por Engels, del etnégrafo
norteamericano Henry Lewis Morgan, quien fue el primero en analizar sus
diferentes estados; todas sus aportaciones son las que hasta la fecha se
mantienen vigentes y seguiran asi en tanto no haya documentos mas abundantes
que sirvan para modificarlos.

Engels, (1977) sefialé en su libro que Morgan presenta formas de familia nueva
y desarrolla una clasificacién o tipologia que destaca por un sistema de
parentesco contradictorio con los vinculos de la familia que hoy se conocen.

¢ “Familia Consanguinea. “Los cényuges se encuentran divididos por
generaciones. Se considera a todos los abuelos y abuelas como marido y
mujer, asimismo sus hijos con los hijos de sus hijos, en las generaciones
venideras, constituiran cadenas de coényuges comunes™®, por lo que el
hecho de ser hermanos en esta modalidad trae consigo el ejercicio sexual
reciproco, excluyendo a los progenitores con los hijos.

¢ Familia PunalGa. “Esta fue el resultado de prohibir las relaciones
sexuales entre hermanos y hermanas descendientes de la misma madre,
llegando a prohibir el matrimonio entre hermanos mas alejados, de tal
manera que se empezaron a crear numerosos nicleos familiares. Su
organizacion se determinaba por el nimero de hermanas, las cuales

o Engels, Federico. 1977, “El origen de la familia, la propiedad privada y el estado”, Editorial
Mexicanos Unidos, S.A. México. p 43.
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formaban un conjunto de mujeres comunes, incluyendo a sus hermanos y
viceversa””. No eran llamados entre si hermanos, sino Punala, que queria
decir compaiiero intimo.

¢ Familia Sindiasmica. Se da bajo el régimen de “matrimonio por grupos,
a través del cual se discrimina a determinados grupos, y se busca un
compaiiero favorito con el cual pasar un tiempo mas o menos largo, en
forma exclusiva, respecto a sus relaciones sexuales esta situacién era para
la mujer, pues el hombre sigue conservando su derecho a la poligamia,
castigando a la mujer con penas infamantes en caso de infidelidad. Este
vinculo era efimero, a tal punto que por voluntad de cualquiera de las partes
podia darse por terminado, siendo la madre la encargada de cuidar a lo
hijos..., los sindiasmicos empezaron a excluir a los hermanos
consanguineos, después a los parientes mas cercanos y finalmente, a los
mas alejados, hasta hacer nugatorio el matrimonio por grupos™ .

Con esta creciente prohibicién progresiva se hace por fin imposible toda
especie de matrimonio por grupos y no queda mas que la pareja provisional unida
por un vinculo fragil, pero esta es la molécula que da el matrimonio en general que
di6é como resultado la familia monogamica.

La poligamia y la poliandria, es otra modalidad del sistema, no muy comun
pero caracterizada porque es el sexo femenino el que tiene relaciones con dos o
mas hombres haciendo que la filiacién fuera por linea materna. De esta forma se
sefiala el paso de la familia sindidsmica que independientemente de las formas o
modalidad mencionadas, poligamia, poliandria, adulterio, etcétera, su evoluci6n
di6 paso a la Familia Monogéamica.

™ [dem. p.44.
™ [dem. pp. 45-46.
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¢+ Familia Monogamica. Es la que “establece lazos conyugales mucho
mas duraderos y no pueden ser disueltos por el sélo deseo de alguno de
los cényuges, permitiendo al hombre repudiar a su mujer por infidelidad, o
alguna otra causa grave”’?, de ahi que el matrimonio entre un solo hombre
y una sola mujer es la relacion legalmente permitida, por ello es la semilla
originadora de toda la organizacién familiar, social y estatal actual.

¢ Familia Moderna. Esta “compuesta del matrimonio y sus hijos y el padre
y la madre ejercen por igual la misma autoridad, pero esa familia reducida
en su nimero y en sus funciones debe resentir la aparicién de nuevas

fuerzas tendientes a dividila como consecuencia del estado de la vida
actual™™.

Por lo que con el paso del tiempo la institucion social mas antigua se ha ido
desprendiendo de un gran namero de funciones que no le son ya esenciales en su
nueva naturaleza, los estudios histdricos muestran que la estructura familiar sufre
cambios a causa de la emigracion a las ciudades y de la industrializaciéon que
modifican su forma mas tradicional en cuanto a composicion, ciclo de vida y rol de
los padres, asi que la tnica funcién que ha sobrevivido a todos los cambios es la
de ser fuente de afecto y apoyo emocional para sus integrantes, especialmente
para los hijos.

El trabajo, educacion, formacion religiosa, actividades de recreo y socializacién
de los descendientes son hoy realizadas por instituciones especializadas debido a
que el trabajo es desempefiado normalmente fuera del grupo y sus miembros
suelen laborar en ocupaciones diferentes lejos del hogar, ademas la educacién la
proporciona el Estado o grupos privados, pero finalmente todavia es la
responsable de la socializacion de los primogénitos, aunque en esta actividad los

” [dem. p. 46.
" [dem. p. 67.
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amigos y los medios de comunicacién han asumido un papel muy importante, por
lo que su composicion ha cambiado de forma drastica a partir de la
industrializacion de la sociedad.

Algunos de estos cambios también estan relacionados con la modificacién
actual del rol de la mujer, quien a diferencia de épocas anteriores, ingresa al
mercado laboral en busca de mayores expectativas de bienestar social y
econémico, cumpliendo asi funciones de madre, esposa, trabajadora, amiga,
etcétera en cualquier etapa de la vida familiar con grandes satisfacciones
personales. Esta creciente participacién y el considerable aumento de la tasa de
divorcios que en los Ultimos tiempos se ha desarrollado, han influido en la
transformacién de familias nucleares a monoparentales en donde la estructura es
modificada.

¢ Familia Monoparental. Es la “unidad familiar en la que sélo hay un

progenitor, el padre o la madre™™

, ya sea en situacion de solteria, casado o
en segundas nupcias. En el pasado eran a menudo consecuencia del
fallecimiento de uno de los padres, actualmente la mayor parte de éstas son
resultado de un divorcio o separacién como se mencioné anteriormente,
aunque también estan formadas por madres solteras adolescentes con
escasos recursos econémicos de vivienda y educacién para mantener a sus

hijos.

Como se dijo anteriormente, una de las instituciones que se ha caracterizado
por recabar datos en nuestro pais, tanto en el nivel de vivienda, educacion,
laboral, de salud y sobre todo en la composicién de la familia ha sido sin duda el
Instituto Nacional de Estadistica Geografia e Informatica (INEGI) que en 1991
segun datos del Censo indicaron que “uno de cada cuatro hijos vivia sélo con uno

de los padres, por lo general la mama; sin embargo, se convierten en hogares con

™ Microsoft. 2003, “La familia”, Biblioteca de Consulta Encarta.
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padre y madre a través de un nuevo matrimonio o de la constitucién de una pareja
de hecho. En la actualidad existen 22.3 millones de hogares en México, donde si
bien han continuado caracterizandose por ser nucleares la poblacién que forma
parte de los mismos ha disminuido de 73.9% registrado en 1990 a 66.9%, en el
2000"".

Pero por considerables que hayan sido estas transformaciones en la fusion de
la familia o por mucho que puedan continuar en un futuro previsible, ésta es como
un sistema en evolucién que se puede adaptar a requerimientos cambiantes a
medida que se pasa por las diferentes etapas de la vida que permanecen
desarrolldndose pues aun cuando cambia drasticamente la relacién entre los
padres, mantiene los aspectos permanentes de la vida humana.

Dentro de las miltiples tipologias que se encontraron de la familia se
rescataron las mencionadas por Sanchez Azcona, citado en la tesis de Chavez
Luna, (1989) en la que menciona que existen cuatro tipos de familia basicos, los
cuales son: familia nuclear, familia extensa, familia compuesta y familia sustituta.

¢ Familia Nuclear. “Esta constituida por los padres y los hijos que habitan
en un mismo lugar...””, constituyendo una unién diferente del resto de la
comunidad, entre los integrantes de esta, también denominada elemental,
simple o basica en la que deben darse relaciones regulares.

¢ Familia Extensa. “Es la que componen dos o mas generaciones, es

decir, mas de una unidad familiar, basada generalmente en un apoyo
afectivo y econémico””’, por lo tanto hace referencia a una unidad conyugal

" INEGI Xll. Censo General de Poblacion y Vivienda, 2000.

™ Sanchez Azcona, Jorge. 1974, “Familia y Sociedad”, Editorial, Joaquin Ortiz S.A., México. En:
Chavez Luna. Blanca Laura. 1989, “Los factores que intervienen en la rehabilitacién integral del
individuo ciego y/o débil visual’, Tesis de Licenciatura en Trabajo Social, Escuela Nacional de
Trabajo Social, UNAM, México, p. 64.

" idem. p. 64.

62



con la adicién de uno o mas parientes a parte de los hijos, por ejemplo el
conjunto formado por abuelos, la madre, hijos y los que siguen nietos,
tios(as), sobrinos(as), primos(as) y bisnietos (de ambos lados del familiar)
que coexistan siempre bajo un mismo techo.

¢ Familia Compuesta. “Es la que descansa en el matrimonio plural
(poligamia). Generalmente es el hombre el que desempefia el papel de
esposo y padre en varias familias nucleares y las une por tanto dentro de
un grupo familiar mas amplio”. O bien es la que estd integrada por
viudos(as), divorciados(as) que tienen descendientes y contraen nuevas
nupcias, es clasico el comentario Tus hijos, le pegaron a mis hijos, se
pelearon con nuestros hijos.

Finalmente otra tipologia que se presenta a partir de los status, padre, madre e
hijos, consiste en:

¢ Familia organizada. Caracterizada porque cada uno de los que la
forman actta con el rol que le ha tocado desempefiar, no importa que esté
incompleta en cuanto a su estructura tradicional, si se ha desarrollado con
ciertos lineamientos morales y emocionales para ser capaz de enfrentar la
ausencia de alguno de ellos sin que se ocasionen alteraciones dentro de la
misma.

¢+ Familia desorganizada. Es aquella en que sus relaciones son
pasajeras, se encuentran hijos fuera de matrimonio, o bien, los padres se
consideran superiores a sus descendientes e imponen su criterio irracional
y los educan basandose en agresiones fisicas, verbales y psicologicas; por
el contrario los sobreprotegen y satisfacen todas sus necesidades
materiales, olvidandose del aspecto afectivo y moral.

™ [dem. p. 65.
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Otros aspectos son la enfermedad o muerte de alguno de los padres, la
disciplina y la escolaridad deficiente o nula dentro del hogar, la promiscuidad,
vicios, pérdida del empleo por parte del progenitor, descendencia numerosa casi
siempre vinculada a los bajos recursos econémicos y crisis debido a toda esta
gama de factores.

La historia ha sido testigo tanto de la permanencia de diferentes tipos de
familia, como de cambios y cuestionamientos importantes relativos a esta
institucion social mas antigua, asi al hablar de ella al igual que de el gobierno, la
escuela, la iglesia, etcétera hay que ubicar el momento histérico, el tipo de
sociedad, los valores culturales y morales que desde su posicién particular se
defienden.

Por lo que entre los avances favorables que van en la direccién del respeto a
los derechos de las personas y a una sociedad igualitaria estarian por ejemplo, la
libertad de eleccion del conyuge, la casi desaparicion de los matrimonios
arreglados, la mayor importancia del amor romantico en la eleccion libre de pareja,
el reconocimiento de la importancia de la sexualidad, la igualdad ante la ley de los
hijos nacidos dentro y fuera de una unién legalizada, la aparicién de instituciones
que protegen a la familia y el reconocimiento de los derechos del nifio.

Actualmente se esta trabajando en importantes modificaciones en la
composicién familiar y en los roles rigidos y tradicionales que se establecen entre
los miembros, los cuales incluyen el rechazo al papel tradicional subordinado de la
mujer, la reivindicacién de su jerarquia y derechos, una mayor libertad para los
hijos jovenes, el abandono de una sumision completa ante el autoritarismo del
padre y la oposicién al machismo entre otros.

Aunque también han surgido o se han agudizado problemas como la
desintegracion de las-parejas, la persistencia de la violencia y del abuso al menor,
la lucha generacional, el aislamiento y el abandono de los enfermos, personas con
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discapacidad visual o de la tercera edad, el rechazo hacia la organizacién de sus
integrantes, entre otras. Por lo tanto, en los parrafos anteriores se expusieron
aspectos a cerca de la familia a lo largo de la historia, y de la adaptacién de
diferentes formas, épocas, regiones, condiciones socioeconémicas, etcétera, en
donde es muy probable que surjan otras que estén siempre tendiendo hacia
diversas modalidades conforme evoluciona la sociedad, la cultura, los modelos

matrimoniales y otros factores que influyen en sus modos concretos.

En este apartado, sélo se trataron algunas de ellas segln sus caracteristicas
particulares que, después de haberlas descrito se puede presumir que el modelo
de base de la sociedad que se forma y que prevalece en nuestra cultura del
México moderno, es el de una familia nuclear organizada que se forma y
prevalece, enfoque de “Alma Mater" que se pretende trabajar en ésta
investigacion, aunque se tenga una de origen dentro de la cual se nace, forma y
desarrolla. Potencialmente todos estan en condiciones de formar una nueva unién
de procreacién que resulta con la separacién de la primera para integrar una
pareja conyugal y tener hijos(as) producto de esa relacion.

La informaciéon que presenta el Instituto Nacional de Estadistica Geografia e
Informatica (INEGI) acerca de la familia se hace bajo el concepto de hogar, el cual
se refiere a la “unidad formada por una o mas personas, unidas o no por lazos de
parentesco, que residen habitualmente en la misma vivienda y se sostienen de un
gasto comin para la alimentacién™®, por lo que de acuerdo a los datos del XII
Censo General de Poblacién y Vivienda habia "un total de 1,982,585 hogares, de
los cuales 1,433, 358 correspondieron a la familia nuclear, los de familia extensa
517,043 y de familia compuesta fue representado con 22,346 hogares™®. De
acuerdo a éstos datos se puede comentar que el tipo de familia que predomina en
el Distrito Federal es el de la familia nuclear.

7 XIl Censo General de Poblacién y Vivienda 2000. 2001, “Tabulados Basicos. Distrito Federal’
Editorial INEGI, México, p. 788.
# XII Censo de Poblacién y Vivienda 2000. *Tabulados Bésicos”.
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2.4 DINAMICA FAMILIAR.

La familia se construye y diferencia a partir de sus integrantes, por lo cual
puede estar compuesta por una generacion (la pareja) dos o tres, pero no es
suficiente la simple existencia de ellos, sino que ademas desarrollan una dinamica,
lazos de unién, de amor, de comunicacion, interaccionés en si, una historia
familiar propia que moldea a los integrantes y representa también lo que los
sujetos son tanto al interior como exteriormente.

Es posible estudiar a este sistema desde dos dimensiones, una que explica su
“funcionalidad” como institucién dentro de la sociedad, como una parte de un todo
y otra desde el interior donde se incluye su dindmica y estructura. Los elementos
que constituyen principalmente a esta titima son: el padre, la madre y los hijos, asi
dentro del grupo y con base a su estructura se norman los deberes y las
obligaciones que se asumen con el matrimonio; a través de esta unién los
progenitores propician en sus descendientes la vivienda, alimentacion, salud,
educacién y vestido, propiciandoles sobretodo proteccion e identidad.

También es necesario tener la idea clara de cémo se establecen las relaciones
dentro de ésta, la cual es considerada como un sistema abierto multilineal y
conyugal. Vemos que de acuerdo a las interacciones que se den al interior de la
familia y el medio en que los integrantes se desenvuelven, éstos responden en
forma positiva o negativa ante diferentes situaciones. Ahora es posible determinar
que dentro de este nucleo, los integrantes (padre, madre, hijos) asumiran los roles,
normas, costumbres, valores, etcétera, que deben ser cumplidos por cada uno de
ellos logrando asi un adecuado desarrollo, que en cierta forma es como la unién
de fuerzas positivas y negativas que influyen en las conductas de los integrantes
haciendo que ésta funcione bien o mal.
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En cuanto a la dinamica familiar esta estructurada por varios elementos que le
brindan la posibilidad de tener un buen desarrollo, entre ellos los mas importantes
son: a) la comunicacién y b) los roles.

Respecto a la primera ésta permite establecer entre los integrantes la
confianza y carifio; ademas juega la base en la dinamica, ya que sin ella no habria
organizacién en el nucleo y se espera que dentro del sistema sea clara, directa y
eficaz, especialmente en momentos de crisis, en donde suele distorsionarse lo que
se habla y se percibe tanto interna como externamente, verbal, escrita e incluida la
no verbal. Dentro de ésta se dan importantes situaciones de afiliaciones,
conflictos, coaliciones, alianzas y reglas entre otras, las cuales tienen marcados
los limites que tienden a respetar los integrantes para que pueda existir estabilidad
y se logre dar solucién a los problemas que se enfrentan.

Seglin lo mencionan en su tesis Juarez Bautista et al, (1988) otra de las
funciones de la familia con respecto a la comunicacion, es que debe cumplir con
tres aspectos importantes: 1) funciéon biologica, 2) psicolégica y 3) de
socializacion.

1) Funciones biolégicas. “El ser humano como todos los seres vivos tiene un
conjunto de necesidades biologicas que cubrir, el no cumplir
adecuadamente éste rengléon puede llevarlo a la muerte, dichas
necesidades se pueden sintetizar en dos: una de alimentacién y la otra de
proteccién del medio ambiente...

2) Funciones psicolégicas. Permiten el desenvolvimiento de las capacidades
intelectuales, asi como el aseguramiento de la estabilidad emocional de todos
los miembros que integran el nicleo familiar.
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Para que se dé en la familia el desarrollo de las capacidades intelectuales y
emocionales, es necesario que ésta establezca las condiciones necesarias de

carifo, seguridad y comprensién que debe de dar a quienes la conforman.

La estabilidad psicologica de la persona dependera de las relaciones afectivas
que se desarrollen en el interior de la familia. La satisfaccion afectiva es esencial
para el desarrollo y superacion de la personalidad del hombre, ya que da
respuesta a las necesidades afectivas que todo ser humano tiene durante su vida,
ademas le permite tener seguridad en si mismo y en la evoluciéon de sus
capacidades...

2) Funciones de socializacion. Por medio de la socializacién los integrantes de
una sociedad van a adquirir sus normas sociales de comportamiento y sus
respectivos valores, también las personas aprender a desempeifiar los
papeles sociales que les corresponden.

La socializacién parte del ntcleo familiar al ser éste la primera y mas inmediata
forma de asociacion con la que el hombre se relaciona, por lo tanto es a los
padres a quienes les toca transmitir los habitos, valores, ideas y actitudes sociales
que ellos adquirieron de manera natural de sus padres.

Gracias a la funcién socializadora que desempefia la familia es como se
prepara al hombre para realizar las complicadas actividades de su vida social.

La socializacién que se inicia en la familia lleva consigo la transmisiéon de
valores politicos, religiosos, morales, culturales, etcétera, ya que son dtiles en la
formacién integral del individuo, siendo éstos los que le ayudaran a ir teniendo sus
propias ideas y convicciones personales...”®'.

8 Juarez Bautista et al. 1988, “La Intervencion del Licenciado en Trabajo Social en el proceso de
rehabilitacion del invidente®, Tesis de Licenciatura en Trabajo Social, ENTS, UNAM, México, pp.
30-32.
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Mientras en los segundos, los roles se sabe que la familia constituye una
estructura cultural de normas y valores organizada por la sociedad que regula la
accion colectiva en torno a ciertas necesidades basicas, algunas de estas son: la
alimentacion, la procreacion, el sexo, la identidad, la seguridad entre las personas
y la pertenencia. En este sentido, los roles son la asignacién de conductas o
papeles a los individuos, los cuales suelen ser “varios”, por ejemplo se juega el rol
de hijo, pero a la vez el del padre, hermano, amigo, novio, esposo, empleado,
etcétera.

Las funciones que se desempefian dentro de la familia estan determinadas por
lo general por el padre quien decide cuales son las que debe cumplir cada
integrante. Por otra parte, la progenitora también decide cual es su rol, que es lo
que tiene que hacer, no evade los limites de su papel de mujer, esposa y madre,
ni los roles que cumplen cada uno de los integrantes de la familia. Por Gltimo, el rol
que viven los hijos en muchas ocasiones lo determinan los mismos progenitores
de forma imperceptible sin que unos y otros se den cuenta.

Asi se puede decir, que es la familia una unidad social, una unién de relaciones
humanas que viven diversas situaciones en las que se incluye a los demas y que
desde luegd reciben influencias externas, politicas econdmicas, ambientales,
educacionales, culturales relacionadas con todas las dimensiones de la vida
humana.

2.5 REPERCUSIONES EN LA DINAMICA
FAMILIAR ANTE LA DISCAPACIDAD.

Al realizar la investigacion se han encontrado escasas fuentes bibliograficas en
nuestro pais que apoyen evidencias acerca de las repercusiones relacionadas con
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la experiencia y el tratamiento que tienen que enfrentar las familias cuando uno de
los progenitores, a causa de algin accidente o enfermedad, pierde el sentido
visual, en donde desde el diagnéstico, la convivencia con el padre o la madre con
discapacidad tiene un efecto en todos los integrantes del niicleo.

La presentacién de la ceguera es una situacién dolorosa para la constelacién
familiar y sus miembros que estan inmersos en la problematica a la cual se
enfrentara la persona con discapacidad, conlleva a acciones que se producen en
la dinamica debido a que es desesperante el ya no seguir funcionando en una
situacion “normal” lo que implica reacciones que son variadas, por ejemplo: en las
familias por lo regular se sufren deterioros en la calidad de vida al presentar
conflictos y tension extrema (stress) es cuando se requieren cambios adaptativos
de importancia en las normas, a fin de asegurar la continuidad de la vida del
sistema.

Hace algunos afios, las familias eran numerosas y siempre se encargaban de
proporcionar a la persona con discapacidad visual lo que éste requeria para
subsistir, actualmente se encuentra un promedio de cinco integrantes por familia,
los cuales en su mayoria trabajan o estudian, razones por las que no dedican
tiempo a la persona con discapacidad, de modo tal que es necesario la
intervencion en beneficio de él o ella, con el convencimiento consciente de lograr
su independencia para su propio desarrollo, a través del esfuerzo personal que le
permita una efectiva calidad de vida.

Es importante mencionar que la discapacidad de la esposa y madre representa
el mayor riesgo para las parejas y el bienestar familiar, debido a que generalmente
las mujeres cumplen varios de los roles practicos y de contencién emocional en
sus casas; también se dice que los maridos tienden a contratar a una persona que
se haga cargo de las actividades de la esposa con discapacidad, en tanto ellas si
fuese el padre quien perdiera la vision intentan asumir los roles de sus maridos a
pesar de la sobrecarga de roles. Por lo que también se alteran las normas
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tradicionales y se requiere trabajar fuera del hogar, desde luego ésto conlleva

repercusiones en la calidad de atencion de los hijos.

Los cambios draméticos en las funciones, también pueden presentarle
problemas a la pareja, por ello cuando se tienen que asumir nuevas
responsabilidades debe alentarse a las familias a discutir cuestiones de equilibrio,
flexibilidad y participacion compartida, tal es el caso de la primera que significa
que si un integrante debe cuidar a él o la progenitora, es sobresaliente que, no
obstante éste siga cumpliendo con su rol; de ahi que en la medida de lo posible,
las responsabilidades adicionales deben ser distribuidas igualitariamente entre
todos los miembros de la familia y no hacer la asignacion de manera que uno de
los descendientes quede designado como Unico responsable y los demas se
desentiendan totalmente de funciones.

Las actividades extras deben compartirse y su reparticion puede irse
alternandose a medida que van surgiendo, los naturales cambios en las demandas
que cada hermano afronta en su desarrollo. Este tipo de organizacién reduce la
posibilidad de que surjan resentimientos y promueve una estrategia de solucién a
los problemas que preservaran al maximo los objetivos individuales de los
integrantes del sistema.

Los miembros de la familia que son testigos del sufrimiento de uno de los
padres y que estan sujetos dentro de los roles de cuidado e interaccién que con
frecuencia los privan de gran parte de su vida independiente probablemente
sienten una intensa desesperacion, en donde la crisis mas grave suele ocurrir
cuando ésta llega al agotamiento y se enfrentan a decisiones como el apoyarse en
instituciones asistenciales que cuiden del progenitor(a), o bien el cambio de las
reglas sobre qué otra persona ha de cuidarlo(a).

Las emociones de los miembros de la familia suelen fluctuar entre sentimientos

dolorosos y otros comportamientos mas positivos como también una valoracion de
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los hechos cotidianos. Por lo tanto, en las afecciones que provocan discapacidad,
las limitaciones de la pareja estan siempre presentes y en aumento, ésta
comprende una serie de déficit que deterioran la participacion en la vida familiar
quiza sean las mas dificiles, porque los hijos(as) tienen que presenciar el nuevo
estado de vida de uno de los padres a una condicion no esperada e incluso
pueden los descendientes necesitar ir asumiendo gradualmente ciertas
responsabilidades para hacer menos brusca la transiciébn hacia vivir con una
persona con discapacidad.

La alternativa mas adaptativa es que el nicleo reconozca que uno de los
progenitores perdié la vista y se esfuerce por revisar su rol, permitiéndole
participar en la medida de lo posible y asignando a otro integrante el resto de la
funcién que éste desemperiaba, es asi que las familias son encaminadas a
reorganizarse, siempre es doloroso presenciar como un progenitor que alguna vez
fue saludable y vigoroso(a) se vuelve fragil y dependiente, experiencia que afecta
las relaciones mas extrefiables de la unidad doméstica actual al modificarse los
roles y los efectos que se producen en la dinamica.
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CAPITULO I

TRABAJO SOCIAL EN
EL MUNDO DE LA
OBSCURIDAD.



3.1 TRABAJO SOCIAL EN LA SALUD.

El Trabajo Social es una profesion que tiene por objeto de intervencion la
realidad y la problematica social con un caracter integral en toda su complejidad,
por lo que su labor se centra en las relaciones sociales que establece el hombre
para la sobrevivencia, el desarrollo humano y social proceso que implica alcanzar
un equilibrio entre necesidades y satisfactores, su interés es la busqueda de la
superacion y el desarrollo de las potencialidades humanas con una dimensién
social.

Se basa en el conocimiento cientifico, con una metodologia propia dividida en
tres dimensiones: individuo, grupo y comunidades que mediante teorias, modelos,
técnicas y actividades interviene en la problematica e involucra al individuo y lo
hace participe activo y conciente en este proceso; es decir en la prevencion,
atencion y solucién de las necesidades sociales y humanas insatisfechas hacia
acciones concretas para catalizar y dinamizar la transformacion social, el cambio
hacia un tejido social que propicie el bienestar, el desarrollo y la justicia social; de
tal modo que ésta sera siempre social en tanto involucra siempre a sujetos. Por lo
tanto, el Trabajador Social para ejercer su funcién necesita la presencia de seres
humanos en interrelacion que demanden sus servicios frente a una situacién
vivida con dificultad.

Aunque es importante puntualizar que éste profesionista no restituye la salud,
ni tiene viviendas para otorgar, ni posibilidades de dar trabajo a las personas, sus
actividades o roles van encaminados a la participacion con el objetivo de contribuir
a elevar la calidad de vida del ser humano y para ello es necesario:

# Conocer cientificamente los problemas

4 Determinar como los hombres los enfrentan y qué alternativas de solucién
arbitran y
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¢ Capacitarlos para que puedan asumir el papel de sujetos en la accién de su
propio cambio.

Esta disciplina de las ciencias sociales que interviene en la realidad social tiene
distintas areas que son los subsistemas que configuran la politica social, entre las
que destacan son: la Educacién, Vivienda y Urbanismo, Asistencia Social y
Laboral, Derechos Humanos, Juridico-Penal y Salud; esta Ultima tuvo sus
antecedentes internacionalmente con Richard Clark Cabot médico de Blookline
Massachussets, quien cred la primera plaza de Trabajo Social en un Hospital
(Servicio Social Hospitalario) el 1° de Octubre de 1905 en Estados Unidos,
especificamente en Boston.

Los motivos comenzaron cuando como médico de dispensario se interes6
sobre todo por el mejoramiento de los métodos de diagnéstico seguidos en estos
establecimientos para asegurar a la persona un expediente mas completo; sin
embargo, se encontré con dificultades para lograrlo resultaba dificil ir a los
domicilios en busca de referencias indispensables que se necesitaban para un
conocimiento profundo de la persona como por ejemplo datos respecto a: hogar,
habitacién, alimentacién, familia, tristezas, costumbres y detalles, entre otros que
no podian obtenerse viendo a la persona solamente en un consultorio, por lo que
los diagnésticos s6lo eran superficiales e incompletos que no daban mas que una
minima parte de los elementos necesarios para su elaboracién y por lo mismo el

tratamiento era imposible al no contar con los conocimientos exactos de la
situacion de la persona.

Ante lo mencionado surgid la necesidad de una inspectora social que
complementara los diagnésticos y estudiara los factores externos y otras
necesidades del individuo a través de visitas a domicilio que permitirian ejecutar
entonces ya un tratamiento adecuado. Esa primera inspectora social fue Miss
Garnet Pelton, enfermera de profesion, su sucesora Ida M. Cannon elevd el
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servicio a la categoria de Departamento y en 1918 cre6 la Asociacion Americana
de Trabajadores Sociales Hospitalarios.

Cabot y Richmond, como representantes de la filantropia protestante en
oposicién a la caridad catélica, también sefialaron el paso al Trabajo Social
profesional e institucionalizado y con ello la formacion a través de conferencias
cambio a la sistematica en escuelas y facultades en cuyos contenidos
programaticos el tema de salud tendria especial consideracion.

El Trabajo Social en la Salud, es un quehacer profesional en las acciones
medico-sanitarias en donde se interviene a través de programas integrados y
nunca de acciones aisladas del todo. Sus fines son enfocados desde el punto de
vista de las necesidades y los problemas sociales que se insertan en los del
organismo del que se forma parte, de ahi que deben ser alcanzados en forma
progresiva y necesariamente tener relacién entre ellos, estos son:

+ “Aportar al equipo de salud el estudio de las variables socioeconémicas y
culturales que inciden en la etiologia, la distribucién, el desarrollo de las
enfermedades y sus consecuencias sociales; ademas de localizar,
identificar, controlar o eliminar aquellos que favorecen e impiden la plena
utilizacion de los servicios.

¢ Orientar y capacitar a los pacientes, asi como a sus familiares y a la
comunidad en general en los problemas consecuentes de la enfermedad
con el propdsito de que se asuman como agentes de prevencion,

promocion, recuperacién y rehabilitacién de la salud, aceptandola como un
valor colectivo que deben preservar.
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¢ Participar en la formulacién, la ejecucion y la evaluacion de politicas de

salud desde el punto de vista de su competencia™.

En esta area no se debe encuadrar en actividades puramente administrativas
(informar sobre estados de salud, comunicar altas de pacientes, localizar
familiares o pacientes desertores, etcétera). El Trabajador Social cuenta con
conocimientos interdisciplinarios para este caso de la medicina y de la psiquiatria
que permiten comprender la situacion total de los sujetos que presentan
problemas sociales, ademas de desempefiar otras funciones entre las que
destacan:

La Investigacion, una de las tareas fundamentales para éste profesionista, se
resume en que permite identificar los factores que han contribuido a la gestacién
de enfermedades o discapacidades, asi como la importancia de determinar el

motivo por el cual se concurre a la consulta médica, su distribucién y desarrollo.

La Evaluacién ya sea de servicios, recursos, actitudes y valores por
mencionar algunos, se realiza, por ejemplo con el objetivo de desentrafiar quién es
el sujeto, qué significado tiene la enfermedad para él, como son las relaciones que
mantiene o ha establecido con su familia, con compafieros de trabajo y amigos,
qué capacidad muestra para asumirlas, qué grado de aceptacion o rechazo tiene,
qué dificultades presenta para expresar los problemas y a qué otras personas se
estan afectando. Es importante que en esta funcién se tomen medidas tendientes
a lograr mejor calidad de vida para la poblacion.

Promocion. Consiste en elaborar, ejecutar y evaluar programas de divulgacion
de los multiples factores que inciden sobre la salud, ademas de suministrar la
informacion sobre derechos y deberes de los ciudadanos.

& Kisnerman, Natalio. 1990, “Salud ptblica y Trabajo Social”, Editorial Hvmanitas, Buenos Aires, p.
122.
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Prevencion. Se orienta y capacita a la unidad familiar para que aseguren la
salud de sus integrantes y a la poblacién sobre el uso de los recursos
institucionales que pueden contribuir a asegurar que los individuos alcancen mejor
calidad de vida.

Recuperacién. En este punto se puede contribuir con el equipo de salud a
reducir y reparar los dafios causados por enfermedad, ademas de capacitar al
sujeto y su familia para que sean agentes de su mejoramiento.

Rehabilitacion. Se pretende orientar al medio familiar, laboral, escolar y
comunitario para la reubicacién social del sujeto enfermo o con discapacidad
asegurando el uso maximo de su potencialidad.

Accion educativa, implica el conjunto de actividades orientadas a crear
comportamientos que permitan fomentar y conservar la salud individual asi como
la colectiva. Se hace comprender al sujeto que su restablecimiento depende en
gran parte de los esfuerzos que él mismo haga para vencerla, es decir sensibilizar
a la familia para apoyar a la persona en su tratamiento.

De ahi que se entienda que el Trabajador Social es un profesional de las
ciencias sociales, un educador que se capacita e interviene con las personas
afectadas por situaciones-problema que alteran los comportamientos habituales, a
través del conocimiento de una realidad concreta, con instrumentos (métodos,
técnicas, teoria, etcétera) que le facilitan operar en la misma, ya que sdlo el
conocimiento racional, sistematico y cientifico permite a los hombres encontrar
alternativas viables y factibles para superar su problematica.

Por ello educar no es informar, la informacién no basta para modificar
comportamientos, es muy importante la comunicacion la cual debe basarse en
tratar a los demas como nos gustaria ser tratados, que antes de sugerir una
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solucién se pregunte a la persona cual es para él la mejor forma de salir de su
dificultad.

Por lo tanto, el licenciado en Trabajo Social como miembro del equipo de
salud, es un profesional que trabaja en conjunto y prestara servicios a individuos
insertos en grupos, atenderd mas que a la enfermedad y los factores que la
generan. “Un individuo de salud enfrentara la enfermedad desde un triple enfoque
que abarca:

¢ El problema organico de la enfermedad
¢ El conocimiento psicolégico de la enfermedad y

¢ El cuadro social de la enfermedad™®.

Ante lo mencionado, se puede comentar que la pérdida de la vista, como una
discapacidad pertenece sin duda al area de la ciencias sociales, en donde el
problema orgénico que viven las personas con discapacidad no sélo los afecta
fisicamente en sus actividades cotidianas, desplazarse sin dificultad, trabajar como
antes lo hacia, etcétera, sino que ademas psicoldgicamente tanto a él, a su familia
e incluso amigos quienes comparten a su lado momentos en algunos casos o
mayoria de ellos de crisis, tristeza, dolor, enojo y agresién que no deben dejarse
pasar porque pueden darse casos en los que se tengan pensamientos de muerte,
estrechez econdmica y desintegracion familiar.

Asi que es de suma importancia que el profesional en Trabajo Social se
involucre con este tipo de situaciones, en donde rescate a través de una
investigacion veraz y comprobable datos que le sirvan para que a las personas
que viven en esta nueva condicion, se les apoye interviniendo en su situacién con
distintos niveles de atencion, se trabaja con seres humanos que tienen una
historia diferente para cada problematica que sufren y tienen sentimientos; por

& Ibid. p. 124.
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esto, hay que familiarizarse con estos conceptos y ademas poseer el conocimiento

de lo que es la discapacidad y lo que implica en el ser humano que la presenta.

3.2 DISCAPACIDAD: PERDIDA DE LA VISTA.

La edad en la cl|ue se presenta la pérdida de la vista adquirida es un aspecto
importante de mencionar dentro del estudio de la personalidad, los cambios que
se tienen en la vida, en nuestro cuerpo, manera de pensar, relaciones sociales y
roles que se desempefian en los diferentes periodos de esta, permiten
comprender que no es lo mismo quedar con discapacidad visual, en la nifiez,
etapa de la adolescencia o cuando se esta en la adultez.

En la nifiez se desarrollan las capacidades sensoriales, de lenguaje, la
coordinacion, se aprende a confiar o desconfiar, asi como a expresar o reprimir
amor y afecto. El rapido crecimiento fisico, cognoscitivo y linglistico va
permitiendo tener avances notables en la habilidad para la lectura, escritura y
aritmética, para comprender el mundo y pensar de manera logica; por lo que
perder la vista en esta etapa es carecer de la enorme informacion visual que
enriquece las funciones intelectuales y el “shock” es tremendo en la familia
quienes tienen que asimilar lo irreversible del hecho y aceptar la situacion del
pequeiio.

Mientras en la adolescencia se lleva a cabo la transicién entre la nifiez y la vida
adulta durante la cual acontece la maduraciéon sexual, se busca una mayor
independencia de los padres asi como un sentido de pertenencia y compaiiia;
aqui es donde se intensifican las inquietudes y conflictos emocionales propios de
la etapa. Durante los afios de la juventud o vida adulta temprana deben resolverse
retos importantes como alcanzar la intimidad, elegir carrera profesional, lograr el
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éxito vocacional, enfrentar decisiones como la elecciéon de pareja, el matrimonio y
la posibilidad de convertirse en padres.

Las estructuras intelectuales ya estan formadas y el conocimiento del mundo
exterior es completo que fue percibido mediante la vista lo que ya aporté una
acumulacién de conocimientos muy elaborados, el trauma de la ceguera subita es
grave, debido a que la persona ha perdido uno de los sentidos mas importantes
para la adaptacion al medio circundante.

En la edad madura la gente posiblemente empieza a sentir que el tiempo se
escapa a medida que el reloj social y biolégico sigue su paso, es un periodo en el
que se alcanza una maxima responsabilidad asi como el éxito profesional, y al
llegar a la vejez es un momento de ajustes particularmente a los cambios en las
capacidades fisicas, las situaciones personales y sociales, en donde las relaciones
con los hijos adultos, los nietos y otros parientes adquieren un nuevo significado.

El adulto que adquiere la discapacidad visual tiene que enfrentar la tarea de
reorganizar su mundo interior y exterior. En el primero la persona piensa que se ha
convertido en un ser diferente, por lo que presenta una grave desorganizacion, la
personalidad ya se encontraba formada al igual que sus habilidades, aspiraciones,
intereses y capacidades.

Mientras en el segundo, exterior, estara la familia, posicion laboral, apariencia
corporal e inclusive la sociedad que estd acostumbrada a etiquetarlos como
personas que en algunos casos se dedican a pedir caridad (limosna), vender
objetos en la calle o subirse al transporte plblico para verlos y escucharlos cantar
o recitar, aunque sin duda por experiencias observadas se ha reconocido a
quienes orgullosamente se han integrado poco a poco con su enorme esfuerzo, su
deseo de formarse, rehabilitarse como elementos utiles y productivos, e incluso
competitivos a la sociedad.
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Es preciso puntualizar que en ésta etapa es en donde se considerd para éste
trabajo a los progenitores que perdieron la vista.

La nueva situacion que se adquiere al contraer la ceguera total e irreversible
trae consigo un peligroso sentido de pérdida, en especial en aquellas personas
que sobrevivieron a un accidente, para algunas hubiese sido preferible morir a
quedar con discapacidad visual, habra quienes se resignen pronto y también
quienes perciben la irrupcion de la vista como un castigo “merecido”.

La gran tensién psicolégica existente impedira captar un nuevo enfoque de la
vida que propicie aprovechar la energia latente due se posee y que precisamente
habra de servir como base para la recuperacion.

En algunos casos la reciente adquisicién lieva a concebir la vida truncada,
“terminada” con el mundo cerrado, obscuro sin saber si es de dia o de noche, en
penumbras al no alcanzar ver un poco de luz por sus ojos; de ahi posiblemente los
afecte psicolégicamente si no reciben una correcta atencién, ésta es la etapa mas

dificil y amarga por la que transitan quienes pierden la vista.

Cabe mencionar que mientras la persona no acepte la ceguera como una
condicién para el resto de su vida no le sera posible obtener un ajuste 6ptimo ni
una rehabilitacién completa. Esto aunque parezca simple, es en realidad, uno de
los pasos mas importantes hacia dicho proceso, aqui se justifica la idea de que el
dafio irreversible se perciba como muerte, la cual no es tan errébnea, de alguna
manera la persona con discapacidad visual tiene que “morir" como normovisual

para renacer de nuevo como una persona con discapacidad.

Tiene que aprender a vivir de nuevo en el mismo mundo pero distinto,
utilizando nuevas potencialidades, aceptando que como persona con discapacidad
visual le espera una vida distinta pero que puede ser plena y feliz si es que éste

como tal se acepta a sabiendas que asi tiene que aprender a vivir.
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EL DUELO

No se puede dejar de pensar que nosotros los seres humanos habitamos en el
mundo en donde nuestra mente ha sido proyectada para ganar un empleo, un rol
en la familia, un lugar en la sociedad, una relacién de pareja, pero al mismo tiempo
para atravesar por varias “pérdidas” desde que nacemos hasta que morimos,
pudiendo ser el fallecimiento de algun ser querido: novio(a), esposo(a), hijo(a),
madre, hermano(a), padre; o cualquier otra pérdida como pueden ser las del
cuerpo, amputaciones y de otro 6rgano importante, para el caso de ésta
investigacion el de la vista causada ya sea por accidente, enfermedad o abuso de
drogas y/o alcohol, etcétera.

En si la pérdida visual no importando la edad a la que se presente es una
experiencia global que impacta en el ser humano en su esfera biolégica, social,
psicolégica y espiritual, lo que requiere que se atienda porque puede no sélo
afectar a un individuo sino a todas aquellas personas que lo rodean, originando

cambios en las relaciones con quienes interactia, como por ejemplo en la familia.

Y es el duelo, el proceso doloroso y lento al que se enfrentan las personas al
sufrir una pérdida, y se concluye cuando se esta preparado para pensar y hablar
del hecho sin el dolor que éste le produce, es decir, hay aceptacién de la nueva
situacion y se es capaz de intervenir las energias y afectos en nuevas relaciones,
recuperando el interés por la vida y la esperanza.

El proceso de duelo consta de varios estadios en los cuales se experimentan
sentimientos o reacciones como la ftristeza, odio, culpabilidad, agresion,
indiferencia, aislamiento, cansancio, insomnio, etcétera; por medio de éste se
aprende aceptar la pérdida enfrentdndose a si mismo para lograr estabilizarse
emocionalmente y continuar con un proyecto de vida de acuerdo a los lazos
afectivos establecidos a su contexto social y otros aspectos que influyen en su
vida cotidiana.
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Es por ello que la adaptacién se considera como el equilibrio entre el individuo,
su medio fisico y lo social, por lo que las personas con discapacidad visual
atraviesan por una serie de etapas que son el marco de referencia indispensable
que permiten comprender la evolucién psicolégica para asimilar y adaptarse
positivamente a su discapacidad, estas también involucran a los familiares hasta
que todos llegan a aceptar la discapacidad.

De tal modo que para ésta investigacion se retomaron las etapas del duelo
segun la doctora Elisabeth Kubler-Ross, una psiquiatra que trabaj6 con personas
con enfermedades incurables y que dividi6 la elaboracién del duelo de acuerdo a
como lo experimentan la mayoria de las personas.

Por lo que “gracias al trabajo pionero de la doctora Kubler-Ross se ésta en
posibilidad de ayudar a que la gente conozca lo que debe esperar cuando sucede
una tragedia en su vida. Sin embargo, todos somos personalidades unicas, no
todos los seres humanos atraviesan estas etapas en la misma forma ni con la
misma duracién. A algunas personas les es dificil salir de una etapa u otra y nunca
llegan a la fase final de aceptaciébn y reconstrucciébn de su vida. Ofras
experimentan ciertos sentimientos mas de una vez, llegando por ejemplo, a la
depresion y volviendo a la negacién o el enojo"a‘.

Es asi que las etapas del duelo, “por las que pasan las personas que se
adaptan a situaciones dificiles como... cuando aparece una enfermedad
prolongada que deja como secuela una discapacidad, son éegﬂn Kubler-Ross, el
impacto inicial, la negacion, la ira o enojo, la depresion, el regateo o negociacién y
la aceptacién o resignacién’“.

& 0O’ Connor, Nancy. 2004, “La aceptacién del duelo”, Editorial Trillas, México, p. 38.
Gamez Mier, H. 2000. Salud mental, de la familia y las personas con discapacidad. En:

Secretaria de Salud- Desarrollo Integral de la Familia (Edit.), “Salud sexual y reproductiva en
personas con discapacidad. Juntos por la salud”, Editorial Gedisa, México, p. 336
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Estos sentimientos, generalmente dados en el orden en que los identifico la
doctora Kubler-Ross, son comunes en todos nosotros cuando nos vemos
obligados a ajustarnos a cambios, sean éstos positivos o negativos, en nuestras
vidas; sin embargo el paso por estas etapas se da a un ritmo distinto en cada uno
de los afectados (persona con discapacidad, los familiares, etcétera) y no
necesariamente transcurren de una forma lineal se pueden vivir simultaneamente.

Estas etapas consisten en lo siguiente:

1.- IMPACTO INICIAL. “Puede tener una funcién protectora temporal dentro
de la respuesta emocional ante el trauma; la intelectualizacion que aparece
cuando la informacién que obtiene el paciente o un familiar se utiliza como
defensa frente a los sentimientos de impacto, ira o depresién™®,

La reaccién de inmovilidad psiquica total que puede presentarse se le conoce
como estado de “Schock® porque se produce depresién sibita del sistema
nervioso originado por accidente, emocién u operacion fuerte, reacciona la
persona de forma no coordinada ante cualquier estimulo, influidos por reacciones
que no habia experimentado; incluso la persona puede quedar incapacitada,
desde un par de dias hasta varias semanas de toda funcién sensitiva y/o
intelectual; pareciera como si por ser tan dura e importante la tarea que se
avecina, el organismo busca replegarse, defenderse y aislarse sobre si mismo.

Por lo tanto, este estado se presenta en las situaciones de emergencia y
produce caos, desesperacion e incertidumbre en los sujetos, al tratar de bloquear
sus sentimientos y alejarse de todo lo relacionado con su nueva condicién a fin de
defenderse del intenso dolor que la pérdida de percepcién puede producir. La
persona con discapacidad visual necesita una tregua de valentia y decision, a fin

% [dem. p. 337.
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de recobrar sus fuerzas y de reorganizar sus impulsos internos a su nueva vida
antes de enfrentarse a las exigencias de alcanzar una plena rehabilitacion.

2.- NEGACION. Se da la tendencia a negar todo lo relacionado con la ceguera

llegando a tener fantasias tales como “no me he quedado ciego, es tan sé6lo una
pérdida temporal y después voy a recuperar la vista”, investiga “por qué yo y
porqué a mi”. Ademas de rehuir y enfrentar lo que significa la experiencia evitando
toda referencia a la condicion tal, en si es un mecanismo de defensa al dolor que
le provoca esta pérdida y que le impide el aceptar la realidad. “Generalmente dura
de cuatro a seis semanas™.

3.- IRA O ENOJO. “El enojo se puede expresar externamente como rabia, o
internalizarse y experimentarse en forma de depresién. Pero en el fondo, el enojo
es temor. Temor a no poder satisfacer las necesidades propias, a tomar

decisiones, el miedo a no ser capaz de manejar la sobrevivencia financiera,
emocional y fisica™®,

Esta etapa también es conocida como dolor moral y aqui una vez aceptada la
idea de convertirse en una persona diferente, es “recurrente que sienta temor el
cual provoca la interrogante §Qué voy a hacer ante la pérdida de la vista en el
futuro?, en situaciones desconocidas en las que no se sabe como actuar y se
siente angustia por el nuevo género de vida que se debera llevar en adelante; la
ira puede manifestarse como incumplimiento o incluso con manifestaciones
conductuales, en vez de una expresion directa. Un discapacitado puede negarse a
aceptar asistencia médica.
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Por lo tanto, el sujeto reacciona con ansiedad que puede convertirse en
angustia y con ello probablemente aparezcan sintomas de agresividad hacia él
mismo, su medio y seres queridos, o bien la culpabilidad y temor que en muchos
casos aumenta a medida que deja de negar su discapacidad.

4.- DEPRESION. “La depresion se define, con frecuencia, como el enojo
dirigido hacia adentro, incluye sentimientos de desamparo, falta de esperanza e

impotencia; es una perturbacion del animo. También intervienen en ella
sentimientos de tristeza, decepcion y/o soledad.

Cuando una persona estd deprimida, suele alejarse de la gente y las
actividades, pierde la capacidad para sentir placer o gozo y evita las situaciones
agradables que antes experimentaba en la vida. Es posible que sienta malestar
fisico en forma de dolores, indisposiciones, fatiga, mala digestion, y perturbaciones
en el suefio”.

Se presenta al perder todas las esperanzas de recuperar la vista, esta es una
etapa delicada la cual requiere de gran atencién y cuidado, tanto por parte de los
familiares como del personal encargado de la rehabilitacién, a fin de evitar males
mayores, aqui la persona deprimida presenta un gran dolor moral que se
manifiesta a través de sentimientos de autocompasién, muerte y aburrimiento
como un mecanismo de defensa, es decir de proteccién del “yo” y que denota una
profunda supresién al perder el deseo por la vida.

Es por esto que los focos de atencién deben de estar alerta ante cualquier
reaccion de la persona con discapacidad visual.

% O’ Connor, Nancy. Op. Cit. p. 42.
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5.- NEGOCIACION O REGATEO. “La negociacién prosigue en nuestras

mentes como una ayuda para ganar tiempo antes de aceptar la verdad de la
situacion™'.

Ante la angustia provocada por la ceguera origina que la persona con
discapacidad abrigue ideas de recuperar la vista, ya sea por comentarios
esperanzadores de un Oftalmélogo, de un familiar o de medios publicitarios que
ofrecen aunque sea la mas leve ilusién; de tal modo que estos no pierden la fe de
que resulten efectivos en ellos, incluso es posible que recurran con chamanes
(pensamiento magico) a fin de efectuar un ritual para volver a ver, se vuelven
religiosos o fortalecen mas su fe en espera de ser curados por gracia e
intervencion divina de Dios llegando a ofrecer diversos sacrificios y promesas a
cambio de su sanacién.

6.- ACEPTACION O RESIGNACION. Requiere de un enfrentamiento con la

realidad para asumir no sélo limitaciones, sino también las posibilidades de
superacion y realizacién que pueden transformar el entorno y replantear objetivos
personales, profesionales y sociales; sélo requiriendo de un cambio de
perspectiva. Con esta etapa se abre el camino de la rehabilitacién. En resumen se
caracterizarg por:

/'_

* A su autoimagen de persona con discapacidad visual
. * Al medio social en el que vive con familiares y amistades
ADAPTARSE < * Al medio fisico: casa, habitat y movilidad

* A la nueva situacién laboral ya sea en su mismo puesto u oficio,
0 bien en otro nuevo.

S

' [dem. p. 41.
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Es importante aclarar que la persona con discapacidad visual no llega a la
etapa de aceptacion solo se resigna y rehabilita.

HABILITACION / REHABILITACION

Cabe mencionar que la aplicacién del concepto rehabilitacion esta dirigido
unicamente a los sujetos que alguna vez vieron (ceguera adquirida) en donde de
antemano existieron una serie de habitos y habilidades para la realizacién de las
actividades cotidianas que se desarrollaron segtin la edad del sujeto, pero que con
la pérdida de la vista se vieron limitadas o nulificadas, de ahi que
etimol6gicamente signifique: “Hacer habil de nuevo” o “dar habilidad pérdida”, al
pretenderse por medio de ésta recuperar tales habilidades y destrezas empleando

los medios adecuados para desarrollar y manifestar las capacidades al maximo.

Sin embargo, cuando no se ha contemplado el mundo exterior, es decir, que la
persona es ciega de nacimiento, no se maneja el término rehabilitacion, sino
habilitacion la cual si se comienza oportunamente traera buenos resultados,
debido a que las personas de ceguera congénita al no contar con una referencia
visual o experiencias tomaran como normal la adquisicion de habitos y habilidades
que obtienen durante el proceso, de no ser asi sera dificil corregir lo ya adquirido
inadecuadamente. Aunque existe una diferencia entre los dos términos,
practicamente en ambos casos se utiliza el término rehabilitacion.

Por lo tanto, se puede definir a la rehabilitacién como un proceso mediante el
cual se prepara a la persona con discapacidad visual para que se desarrolle de
una forma independiente; para lograr llevarlo a cabo, se requiere de la
disponibilidad y la participacion de su familia, asi como de una actitud positiva para
superar los obstaculos que se les van a presentar y desde luego un equipo
multidisciplinario técnicamente especializado que contribuya para alcanzar los
objetivos.
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Por otra parte, la rehabilitacion pretende conseguir la recuperacion psicologica
del individuo, es decir que la persona que ha perdido la vista pueda recobrar su
anterior estado de ajustamiento psicolégico, motriz y social; lo cual significa que
tiene que aprender a vivir de nuevo de una forma diferente pero satisfactoria y
plena al desarrollar sus posibilidades personales y profesionales, conducirlo a un
alto nivel de independencia con auxiliares técnicos. Debe aceptar la ceguera como
una condicién de su vida, pero mientras éste no acepte interiormente que es
distinto (persona con discapacidad visual) no es posible que obtenga una
completa rehabilitacion.

Dentro de esta hay dos tipos de factores que la alientan y reprimen, estos son:
a) los Motivacionales, en donde con el anhelo de fomentar la independencia y
ganas de superarse se pretende que la persona descubra sus capacidades y el
impulso hacia la libertad, la supervivencia y la realizacién de una vida distinta, pero
plena y b) los Represivos, estan vinculados a tres distintas resistencias, la primera
es que la persona con discapacidad supone que la sociedad no lo acepta por tener
un defecto que lo pone en desventaja total.

A partir de aqui se puede decir que él siente inutil todo esfuerzo por
rehabilitarse; la siguiente resistencia, radica en el deseo de depender o seguir
dependiendo de alguna persona, esta idea esta vinculada en que si la sociedad es
la responsable de su ceguera es la misma la que tiene la obligacién de cubrir sus
necesidades por ser victima; y la dltima, que se refiere a que es su propia
discapacidad la que le impide su rehabilitacion y por consiguiente la Unica
posibilidad que les queda es la mendicidad.

Estos factores represivos por lo general proceden de consignas sociales,
temores y/o problemas familiares, de hecho en México hay muchas familias que
se oponen o presentan dificultades para que sus hijos se independicen, inclusive

en condiciones de normovisuales; mas aun si se trata de personas con
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discapacidad; sin embargo, el ser humano tiene un deseo innato de independencia
aunque puede ser desviado por la sociedad o por las circunstancias.

Por ejemplo, la persona con discapacidad visual debe de aprender a caminar,
comer y demas necesidades basicas que le provocan dependencia hacia los otros
despertando en él muchos conflictos; pero quienes en su vida anterior ya
manifestaban estas actitudes utilizaran su afectacién para justificarse con los que
lo rodean y, es muy probable que no pongan nada de empefio para salir adelante
y si sus familiares lo permiten no habra posibilidad de que alcancen un
satisfactorio ajuste en su adaptacion; por otra parte, aquel individuo que llegé a
tener madurez e independencia antes de perder la vista probablemente afrontara
con mayor ligereza y equilibrio la experiencia.

“Con el fin de estimular los deseos de independencia y de vuelta a la
normalidad del nuevo ciego es muy valioso y necesario el trabajar en la
rehabilitacion, pero guiados por profesores o tutores con las mismas
caracteristicas, ya que tanto la emulacién como la identificacion de las situaciones
limitantes son compartidas y resultan medios excelentes para el aprendizaje™.

Por lo tanto, un proceso de rehabilitacion implica el encontrarse con
dificultades serias el sujeto perdi6 movilidad, comunicacién, seguridad financiera,
la estabilidad familiar, sus posibilidades de empleo y desde luego frustracion de
los objetivos que se habia trazado, para su vida profesional o laboral.

Ante esta situacién, algunas de las acciones seran encaminadas a la
orientacion y la movilidad, introduccién a la escritura y lectura de braille, cuidados
personales y capacitacién para el trabajo, todo ello con el fin de que retome una
vida productiva e independiente.

% Agis Mufioz, Ana Cecilia. Op. Cit. p. 142.



Y el apoyo familiar es de vital importancia para que la persona con
discapacidad visual se rehabilite, considerando que su familia es el primer medio
con el cual se interrelaciona una vez que ha perdido la vista, asi el trabajador
social es un profesional que juega un papel importante en esta tematica de
pérdida visual puesto que tiene la capacidad de escuchar y participar con quien
vive o atraviesa por esta experiencia utilizando las habilidades.

Los centros mas importantes que destacan por proporcionar servicios de
rehabilitacién son: Escuela Nacional de Ciegos, el Comité Internacional Pro-
Ciegos y el Centro de Rehabilitacion de Ciegos y Débiles Visuales (CRECIDEVI).
La Escuela Nacional de Ciegos, que se ubica en:

Calle Mixcalco No. 6 Colonia Centro
Delegacion Cuauhtémoc, CP 06020 México D.F.
Teléfono: 57-02-33-24 Area de Trabajo Social

Nos proporcioné la siguiente informacion: Para el tramite de admision el
aspirante a inscripcién como alumno de la escuela debera entregar en tiempo y
forma en el horario de lunes a viernes de 9:00 a 18:00 horas la siguiente
documentacion completa en original y dos fotocopias para ser valorado o
entrevistado.

1) Acta de nacimiento
2) CURP
3) Comprobante de ultimos estudios escolares
4) Comprobante de domicilio
5) Resumen clinico oftalmolégico desde el inicio hasta la fecha de entrega
6) Certificado médico de salud
7) Estudios de laboratorio: orina, sangre y copro
8) Radiografia de térax
9) 6 fotografias infantiles
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La admisién del aspirante sera determinada por la junta de valoracién formada
por profesionistas en Medicina, Psicologia, Pedagogia y desde luego en Trabajo
Social, si se es aceptado se procede a elaborar un programa individual para el
alumno con un horario variable que se adapta a sus necesidades, ademas de que
en algunos casos los profesores se tienen que coordinar con la familia, pero si la

persona con discapacidad visual es rechazado lo canalizan.

Atiende poblacién de quince afios en adelante, de ambos sexos y en dos
turnos, matutino y vespertino, en los cuales se realizan las siguientes actividades:
por la mafiana se brindan los servicios de primaria y secundaria ambos niveles
incorporados al Instituto de Educacion para los Adultos (INEA) su término depende
del avance de cada alumno, y la carrera Técnica Profesional en Masoterapia que

corresponde al nivel medio superior, que se concluye en tres afos.

Los talleres impartidos son: manualidades, costura, ceramica vy
encuadernacion. Por la tarde también se imparten talleres, musicales, en donde
destacan el de guitarra, bateria, piano, acordedn, contrabajo, ademas de grupos
de rondalla y coro. Una desventaja a la que se enfrentan quienes se rehabilitan y
capacitan es que la escuela no cuenta con una bolsa de trabajo por medio de la
cual se pueda canalizar a las personas con discapacidad visual, es por ello que
tienen que buscar éstos sus propias oportunidades laborales insuficientes para

una persona “normal y mas para ellos que se enfrentan a la discriminacion.

En esta institucién aparte de las actividades mencionadas se lleva a cabo un
programa basico que consiste en: orientacién y movilidad, mediante el cual la
persona con pérdida visual aprende: el uso y técnica del bastén, braille,
actividades de la vida diaria, abaco, escritura coman, educacion basica, apoyo u
orientacion psicolégica.

Los servicios de apoyo como el dormitorio dividido en hombres y mujeres,
comedor, biblioteca, libro hablado (fonoteca) y computacién pueden o no tenerlos,
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es segun las necesidades; sin embargo, se brindan mientras sean alumnos de la
escuela. El personal profesional que colabora dentro de ella es una Trabajadora
Social, Médicos, Psicologos, Pedagogos, Maestros Especialistas en Personas con
Discapacidad Visual, y personal administrativo y de intendencia.

La institucion es gratuita, Unicamente se tienen que cubrir materiales
personales del alumno, es parte de la Secretaria de Educaciéon Publica y los
servicios de asistencia pertenecen al DIF; por lo que es una situacion dual, tiene
coordinacién con el Centro de Salud, el Hospital Gregorio Salas, la Clinica No. 6
del Instituto Mexicano del Seguro Social ubicados en la zona del Centro de la
ciudad, asi como la Clinica de Oftalmologia ubicada en Av. Politécnico en donde
se les da servicio gratuito a ellos y a trabajadores de la escuela.

Finalmente resulta importante mencionar que en los informes que se
proporcionaron se comentd que las personas que perdieron la vista tardan hasta
un afo en acudir para solicitar la atencién y que el trato o proceso de admisién es
el mismo para quienes presentan ceguera congénita o adquirida y que las
principales causas por las que acuden son por diabetes, seguidos de los que
consumen toxicos como drogas y alcohol, asimismo los que sufrieron
traumatismos por accidentes y por ultimo los de ceguera congénita.

LA INTERVENCION DEL TRABAJADOR SOCIAL ANTE LA
PERDIDA VISUAL DEL PROGENITOR(A).

La formacion del Licenciado en Trabajo Social le permite investigar y poder
generar a través de los resultados propuestas para intervenir e incidir en la
realidad de grupos vulnerables, como el que se trat6 en ésta investigacion,
personas con discapacidad visual, por tanto debe de estudiar las causas y los
efectos de un fenébmeno para el individuo, asi como para su entorno social,
familiar, econémico, entre otros.
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La intervencion en trabajo social ha utilizado los métodos de trabajo directo con
individuos, grupos y comunidad, dicha intervencién también ha estado dirigida a
cambiar o por lo menos incidir en la creacién de politicas publicas

Especificamente la intervencion del trabajador social, no se limita a la solucién
de una problemética dada, sino que desarrolla estrategias para la prevencion de
problemas futuros, teniendo como propésito mejorar el funcionamiento fisico y
social; asi como diferentes estados de animo.

Es decir, mejorar la calidad de vida de los progenitores con discapacidad
visual; ya que esto afecta la independencia, autoestima y confianza, como se
puede apreciar en el andlisis de los cuadros de concentrado de la investigacion de

campo.

Ademas de que no existen caracteristicas que pueden ser aplicadas de
manera uniforme a las personas que presentan esta condicion, sino que cada
caso debe percibirse de manera Unica, ya que como se aprecia en el analisis de la
dinamica familiar, no todos los progenitores con discapacidad visual ni las propias
familias de éstos, asimilan de la misma manera y con las mismas actitudes la
pérdida visual.

La intervencién con progenitores con discapacidad visual y su familia puede
estar orientada hacia la prevenciéon con acciones encaminadas a prevenir una total
dependencia, en donde se promueva que participen en la toma de decisiones de
la casa, satisfaccién de necesidades, entre muchas otras, es decir, que la persona
con estas condiciones se sienta util y querida.

El profesional debera trabajar con la persona con discapacidad y su familia
para minimizar el dolor de la experiencia y reforzar la autoestima, confianza
propia, autonomia e identidad individual, ademas de la comunicacion y el
desarrollo familiar.
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El trabajador social al intervenir con el individuo, debe conocer y entender al
individuo, su problema, sus limitaciones, sus fortalezas y los recursos con los que
éste cuenta para una solucion favorable por lo menos en sus problemas sociales y
psicolégicos.

El profesional también debe conocer como la persona a solucionado
situaciones anteriores, para asi determinar un plan de accién que cuente con la
aceptacion de la persona en la cual el trabajador social debe crear una atmésfera
de calidez, y entendimiento; inspirando confianza y confidencialidad, para que el
individuo se muestre abierto y asi se pueda capacitar para cumplir con las metas
de dicho plan en el tiempo establecido; es decir que se establezca una relaciéon
positiva con el sujeto de atencién, de esto dependen los logros que se obtengan
del plan de accion propuesto.

La intervencion del profesional ha de prever la preparacion para dar la noticia

de la pérdida visual, sugiriendo dar antecedente y poner en marcha la escucha
activa.

Brindar atencién en situacion de crisis, conocer y distinguir actitudes o
reacciones, prepararse a contener y absorber la reaccion, sin adjudicarse culpas,
no ser defensivo(a), apresurado(a) o agresivo(a).

Informar e invitar a que la persona con discapacidad visual hable sobre el
futuro inmediato, ademas se debe expresar la comprensién que se tiene frente a la

experiencia, aclarar, sefialar y orientar sobre implicaciones y objetivos posteriores.

La intervencion del profesional brindara la posibilidad de intervenciéon
subsecuente y seguimiento, por lo que se deben realizar evaluaciones periddicas,
las cuales serviran para el mismo proceso de intervencion; ya que se podra hacer

una nueva evaluacion del mismo.
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3.3 DISCAPACIDAD Y FAMILIA.

La discapacidad visual como ya fue referida es parte de las enfermedades y
lesiones que suelen dejar secuelas al afectar siempre la integridad de los sujetos,
es decir su unidad psicosomatica social, pero también es resultado de los avances
en la prevenciéon, en los mejores recursos para su diagnoéstico y tratamiento,
ademas de la mayor cobertura de los servicios de salud que han permitido
disminuir cuantiosamente las tasas de mortalidad general e infantil, aunque para
quienes sobreviven, alin no se han logrado evitar las pérdidas o ausencias de una
o mas funciones del cuerpo, lo suficientemente severas como para constituir un
impedimento en el normal desarrollo y desempefo de mujeres y hombres de todas
las edades, éstas se pueden presentar en grados variables, como puede ser la
psiquica o especialmente la fisica en donde se encuentra por su puesto la
ceguera.

Esta constituye uno de los problemas emergentes de salud publica que en los
ultimos afios se ha incrementado considerablemente y es definida por la OMS
“como la restriccion o ausencia, debido a una deficiencia de la capacidad de
realizar una actividad normal, afectando globalmente al individuo™. “En nuestro
pais informaciones oficiales estiman que diez millones de personas padecen algin
tipo de discapacidad, aunque en el Censo de Poblacion y Vivienda del 2000 se
dice que solo hay 2.2 millones™.

El desarrollo de un individuo como persona y como ser social lleva a la familia
a ser una institucion formadora, es por eso que tiene gran influencia sobre la
personalidad de cada uno de sus integrantes al constituir la matriz emocional de
las relaciones afectivas interpersonales, de tal modo que es la célula social en la

% Didimo Castillo. Silvia, 2001, “La integracién social y laboral de las personas con alguna
gﬁm En: Revista trimestral de Trabajo Social. Discapacidad, p. 112.

Palabras de Flores Higuera. Victor Hugo, 2001, Oficina de Representacién para la Promocién e
Integracién Social para las Personas con Discapacidad.
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que se dan la procreacion y proteccion como funciones especificas mencionadas
en el capitulo dos. Sin embargo, también plantea incégnitas y una gran variedad
de problemas que deben enfrentarse aunque a veces parecieran no tener
solucion, de ahi que ha existido entre todos los pueblos y épocas al ser el centro
fundamental de la vida afectiva y moral del individuo. Dentro de ella también se
pueden dar situaciones de coalicién, alianzas, conflictos, entre otros; los cuales
tienen marcados limites o fronteras que tienden a respetarse para que pueda
existir la estabilidad.

Las esferas del funcionamiento familiar permiten un analisis en los roles, donde
la pareja con hijos tiene una participacion muy definida en la base de este; para
cumplir con sus fines de lograr la armonia del grupo primario es necesario que se
cumpla con las siguientes actividades:

*>

Biolégica: Reproduccién, maternidad, crianza y nutricion de los
descendientes (procreacion).

¢ Psicoldgica: Seguridad emocional, satisfaccién de necesidades basicas de

afecto, sentido de identidad y maduracion de la personalidad.

¢ Sociocultural: La transferencia de una generacion a otra de valores
relativos al comportamiento, tradicién, idioma, costumbres, socializacién de
los hijos, formulacién y control de normas de comportamiento para todas las
etapas del desarrollo y de la vida cultural.

¢ Econémica: Adquisicion de recursos para cumplir con otras funciones de
distribucion, gastos, ahorros y proteccién econémica.

¢ Educacional: Habilidades, actitudes, conocimientos relativos a otros roles,
asi como la preparacion para la vida y cumplimiento del papel adulto
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¢ Moral: Transmision de valores e ideologias en los individuos.

¢ Comunicacién: Interaccion entre los miembros y sus respectivos papeles

sociales de cényuges, padres, hijos y hermanos.

La familia refleja en si misma problemas de la sociedad, y la presencia de una
persona con discapacidad visual, para esta investigacién el progenitor(a),
desequilibra el sistema al afectar a todos sus miembros en las funciones y
emociones. Las dificultades que se afrontan en algunas familias son la tensi6n
extrema debido a factores como el desconocer lo que implica la ceguera puede
llevar a tomar actitudes negativas y a enfrentar a una persona que alguna vez tuvo
el sentido de la vista.

Es importante mencionar “que el Censo de Poblacion y Vivienda del 2000 dice
que existian 28,034 familias con presencia de personas con discapacidad visual,
de las cuales 47.3 correspondieron a familia nuclear, 43.0 para la familia extensa y
1.4 a la familia compuesta™. “Especificamente en el Distrito Federal habia 64,088
casos con esta caracteristica de los cuales 40,019 correspondieron al padre y
24,069 a la madre™®; ante esta experiencia los progenitores son la base principal
de la familia la cual es afectada de un modo u ofro.

Por lo anterior, se dice que la dinamica familiar compuesta de diversas
funciones se ve alterada en un primer momento al cambiar los roles que
desempefian los integrantes, tanto esta como la persona con discapacidad visual
viven una gran impresion y por tal motivo delega el rol que desempefiaba, ya sea
debido al proceso psicolégico por el cual atraviesa en el que ha perdido la
confianza y seguridad en si mismo o porque los demas miembros piensan que no
puede realizar adecuadamente su funcién.

* INEGI. Xl Censo General de Poblacién y Vivienda. 2000, “Caracteristicas de las personas con
discapacidad”.
INEGI. XIl Censo de Poblacién y Vivienda 2000. “Base de Datos”.
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Otro elemento que puede ser un factor importante es la comunicacion donde
se determina que se le sobreproteja, rechace, aisle, acepte o ayude ya que a
través de esta se establecen los lazos afectivos, expresandose asi: las
necesidades, las emociones y los sentimientos que juegan un papel importante
dentro de la rehabilitacion de la persona con discapacidad. Esta puede ser
adecuada o inadecuada, la primera es la que propicia un clima de seguridad y
confianza, es decir ayudara a que el progenitor(a) se independice y se valga por si
mismo, sintiéndose Util; mientras en la segunda se encuentra toda esa falta de
apoyo, comprension y atencion que éste necesita para salir adelante.

En algunos casos con respecto a lo econémico, se modifica su vida “normal” al
volverse dependiente no aceptando con facilidad la realidad por lo que si era el
proveedor se reduce la posibilidad de proporcionar la alimentacién, vestido,
vivienda, etcétera, o bien simplemente disminuye el gasto familiar.

En cuanto a lo psicolégico se presenta una alteracién debido a lo que se esta
viviendo, ello produce tensién en quien era proveedor, y sus descendientes ante
tal eventualidad que nadie espera desconocen la forma de actuar, asi como la de
tratar a la persona con discapacidad, no estan preparados para afrontar la
situacion en donde podrian presentarse actitudes negativas como puede ser el
rechazo, el aislamiento, sobreproteccion, la negacién e incluso el ocultamiento de
la persona que presenta la pérdida visual dando como resultado que a nivel
intelectual y emocional -tanto de la persona con discapacidad visual como para el
resto de la familia- se vean afectados porque se han alterado las relaciones
afectivas que se daban dentro de ella.

Puesto que se cambian los patrones de comportamiento establecidos con
anterioridad por el propio grupo familiar; asi un comportamiento natural y de
proteccion es tratar de evitar que la persona “sufra” haciéndose lo posible por no
mencionar su condicién actual, en un principio se le procura exageradamente todo
lo que éste requiere, incluso no es llevado(a) a lugares fuera de casa impidiéndole
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que desempefie adecuadamente sus relaciones interpersonales al evitar el
contacto con el medio ambiente que le rodea, lo cual repercute principalmente en
él haciéndole sentir como un “ser inutil” para los demas.

Es en situaciones como esta cuando se considera a la familia como un factor
determinante para la rehabilitacion de la persona con discapacidad visual, lo que
significa compaiiia, estimulo y apoyo que le pueden permitir volver a llevar una
vida similar a la que antes tenia.

En general, se puede decir que las familias reaccionan de manera diferente
ante la discapacidad segun la clase social a la que pertenecen “hay mayor dosis
de rechazo en las clases altas, si bien mejores posibilidades de atencién
adecuada; y mas solidaridad y aceptacion en las clases que no cuentan con
suficientes recursos para el cuidado adecuado del discapacitado y deben acudir a
Instituciones publicas siempre insuficientes™’.

Asi mismo, existen algunas investigaciones aisladas cuyos resultados suelen
ser relativos debido a que no siempre las personas se presentan a proporcionar
datos sobre un integrante de la familia que presenta una discapacidad y ésto se
relaciona con la imagen que la sociedad tiene del tema, ya que es ella la que
define donde empieza la deficiencia y quienes son personas con discapacidad; de
tal modo que los margina o los integra, éstos criterios son los que condicionan sus
actitudes como los de su familia, para ser mayor o menor la aceptacion de este
tipo de personas.

Por lo tanto, el sistema al igual que el individuo con discapacidad visual deben
de enfrentar la deficiencia fisica que se presenta a medida que se modifican las
circunstancias, los integrantes también necesitan cambiar y adaptarse para que la

familia siga siendo saludable, para ello es necesario llevar a cabo el proceso de

*7 Agis Mufioz, Ana Cecilia. Op. Cit. p.106.
100



rehabilitacién como ya se menciond, aunque existan factores externos e internos

para frenar o impulsar la superacion de la limitacion.

En general las personas con discapacidad estan recibiendo de manera
significativa una atencién tanto educativa, profesional como social en las dltimas
décadas y no pretenden obtener ningln tipo de reconocimiento, como no sea el
que se les permita integrarse en condiciones de igualdad, para ejercer su derecho
a ser hombres y mujeres libres, bien preparados académica y socialmente y sobre
todo a ejercer ese derecho con plena dignidad, para obtener hasta el fin de su
ciclo vital una calidad de vida con decoro.

3.4 MODELO DE INTERVENCION: CASO

Los pioneros de la Asistencia Social organizada como Juan luis Vives, San
Vicente de Paul, Octavia Hill, Thomas Chalmers, Edwar Denison, Edwin
Chadwich, Federico Ozanon, Humphreys Gutten, Anna L. Dawess y Mary
Richmond dieron los cimientos para constituir el primer método especifico de la
profesién, denominado Trabajo Social de Caso.

Asi por ejemplo Juan luis Vives ilustre humanista es el primero que sistematiza
la accidn social (asistencia social) al organizar la forma de vida de la beneficencia
social plblica, como producto de ésta en 1526 escribe su obra fundamental para
la Organizacion de la Asistencia “El Tratado del Socorro de los Pobres”, el primer
ensayo cientifico para solucionar los problemas econdémicos, basandose en su
origen y dando mayor importancia a la etiologia del mal social que a sus
manifestaciones posteriores.

San Vicente de Paul ensefi6 en forma practica el ejercicio de la Asistencia con
lo que él llamaba “pequefio método®, que consistia en acercarse al pobre,
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visitandolo en su propio domicilio con el fin de descubrir males fisicos y morales
logrando el perfeccionamiento corporal y espiritual, ademas traté de reglamentar la
limosna para que se convirtiera en un apoyo efectivo, su idea era interesar a gran
nimero de personas para que contribuyeran con el préjimo en la medida de sus
esfuerzos o recursos; cred la primera “Asociacion de Damas de Chatillon —le
Dombes”, por lo que él se caracterizé por la ayuda individualizada.

Federico Ozanon, crea y organiza las conferencias de Paul para tratar de
subsidiar a los indigentes al ingeniar la visita y ayuda a domicilio, que dieron los
fundamentos y principios del estudio de cada caso de indigencia que planteaban
que la rehabilitacién de la persona pobre debia llevarse a cabo después de una
cuidadosa investigacion de sus condiciones y de varias platicas con la persona y
los sujetos que lo rodean; por lo que rescata la visita personal al proporcionar
ayuda material y espiritual a través de una relacién amistosa y frecuente; mientras
Thomas Chalmers investigé las causas del desamparo y las posibilidades de que
el indigente se sustente en si mismo.

A principios del siglo XX, Mary Ellen Richmond, la gran precursora
norteamericana del Caso Social Individual comprendié que las dificultades que
padecen ciertos individuos no son el resultado de factores externos sino de causas
profundas en la propia personalidad, y concibi6 la idea de que para ayudar a un
individuo eficazmente se necesitaba un diagnéstico previo, su trabajo en
hospitales la llevé a creer que a través de la medicina se podia apoyar y es con

sus diagnosticos sociales que se da la primera sistematizacion de éste.

Ella sabia como debian elaborarse manejando diferentes tipos y tratamientos,
con ésta experiencia quiere transmitir estos conocimientos creando un método
para establecer y seguir un tratamiento individual sobre el sujeto denominado
“Trabajo Social de Caso”, que define como “el conjunto de métodos que
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desarrollan la personalidad reajustando consciente e individualmente al hombre a
su medio social™®.

En 1917, Mary Richmond publica su obra clasica “Social Diagnosis” que le
permite a la profesién un proceso para el estudio y atencion sistematica del
individuo afectado por problemas; es decir lo planteado por ella es una guia
metodoldgica para realizar un diagnéstico o diagnosis social en funcién de los
datos obtenidos por el Trabajador Social, era una tentativa para llegar a una
definicion de la situacion social problematizada de la persona para su adecuada
orientacion en las llamadas agencias o instituciones de Asistencia Social. Este
libro contenia tres partes:

1.- La evidencia social, que segin Richmond son hechos que se presentan
ante nuestros sentidos, dados por situaciones esporadicas o no comunes pero que
son significativas en el esfudio que tomados en su conjunto indican la naturaleza
de las dificultades sociales de una determinada persona y los instrumentos para
su solucion.

2.- El proceso hacia el diagnéstico que contiene cuatro fases: entrevista con
la persona, primeros contactos con la familia, blisqueda de otras fuentes y uso de
la institucién, asi como la cuidadosa ponderacion de cada uno de los items
estudiados y la interpretacion de todos los datos recopilados.

3.- Posteriormente cuando los estudios de psiquiatria logran avances
significativos se introduce la fase de tratamiento como etapa terminal del proceso
de caso.

Mary Richmond a lado de Gordon Hamilton simbolizan para los trabajadores
sociales de caso los maestros que han construido el proceso y la teoria clasica de
éste método.

% Richmond, Mary E. 1962, “Caso Social Individual®, Editorial Hvmanitas, Buenos Aires, p.67.
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Por lo tanto, fue ella la que plantet la necesidad de elaborar diagnosis en base
al conocimiento de los problemas y condiciones generales de la persona. La
terminologia o categorias empleadas en el Trabajo Social de Caso, son tomadas
de la nomenclatura médica, debido en primera instancia al contacto profesional
que Richmond tenia con la medicina y la concepcion paramédica que prevalecio
en las primeras décadas del surgimiento profesional.

Cabe recordar que el Trabajo Social es una profesion que tiene por objeto de
intervencion la realidad y problematica social, con un caracter integral; por lo que
su interés es la superacién y desarrollo de las potencialidades humanas a través
del disefio y aplicacién de estrategias o modelos de intervencién, que promueven
la participacién de individuos, grupos, comunidades o la sociedad en general en la
prevencion, atencion y soluciéon de las necesidades y problemas sociales que
presentan éstas.

Y el Trabajo Social de Casos, es uno de los tres modelos de intervencién que
existen en la profesién el cual es disefiado para que sea aplicado por
Trabajadores Sociales, que actian como agentes de enlace manejando
eficazmente los recursos sociales organizados del sujeto y de la colectividad; pero
sobre todo estos permiten aplicar conocimientos, habilidades y proponer actitudes
creativas que se enriquecen de teoria y metodologia adquiridas en las aulas,
dando paso a incluirse en este modelo como (tiles observadores de las
reacciones individuales, analizando y relatando las conductas de forma exacta.

Para lograr su correcta aplicacion es necesario entender no soélo el problema
de las personas, sino a la vez lo que significa ser una persona en busca de ayuda.
Por lo mismo, en el momento de intervenir se requiere evaluar la situacion que se
presente y es necesario ademas comprenderla y tratar de aclarar lo que motiva
internamente su conducta, ja qué responde esa forma de comportamiento? y
£qué privacioén o sufrimiento contribuyeron a su discapacidad?.
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Sin duda alguna es de suma importancia que la relacién que se establezca en
los inicios sea de tal calidad que pueda ser utilizada para atender a la persona con
discapacidad, de modo tal que resulta sumamente importante estudiar las
“Repercusiones en la dinamica familiar ante la pérdida de la vista de uno de los
progenitores”; que implica la falta de aquellas funciones que antes llevaba a cabo
la persona con discapacidad mediante el auxilio de éste valioso sentido que es la
vista; lo que provoca, en ocasiones, depresion, tristeza, angustia, etcétera,
quedando en una situacién de precariedad e indefension, renunciando a su
empleo, asi como al cambio en su forma de vida y sus costumbres.

Luego entonces la funcién primaria del Trabajador Social de Casos es la de
apoyar a la persona con discapacidad visual, asi como a su familia a resolver y
hacer frente a los problemas que les impiden funcionar “como un todo arménico”;
ésto se puede lograr a través de un estudio cuidadoso estableciendo una relacion
cooperativa con él, logrando asi alcanzar “un clima favorable” basado en que se
sienta respetado(a), aceptado(a), comprendido(a), amado(a) y por lo tanto,
liberado(a) de los temores que hasta el momento lo(a) han inhibido.

Por lo anterior, se entiende que es un proceso donde se debe relacionar la
problematica del individuo con el contexto social que le rodea, utilizando técnicas e
instrumentos para llevar a cabo la investigacion social.

En ésta investigacion la metodologia de Mary Richmond que incluye como ya
se menciond los siguientes pasos: Estudio, Diagnéstico y Tratamiento, puede ser
una forma de intervenir adaptandola al proceso que implica la tematica de los
progenitores con discapacidad visual, es decir desde una perspectiva social.

En el esfudio, se detectan los antecedentes y atencion de la persona con
discapacidad visual, las causas que la originaron asi como sus caracteristicas, los
factores que influyen y los conceptos mas comunes de ésta discapacidad.
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Mientras en el diagndstico, mediante la aplicacion de instrumentos y técnicas
como el cuestionario y la entrevista que permiten informacién que analizada en un
informe es la parte diagnéstica de la investigacién ya que se demuestra la realidad
de la situacion que viven las personas con discapacidad visual, como por ejemplo:
los problemas por los que transitan o pasan las personas que viven la pérdida
visual, especificamente progenitores, cémo la dindmica es modificada al presentar
cambios en roles, desorganizacion, falta de comunicacion, estrechez econémica,
desempleo, cambios de actitud, rechazo, marginacién, sobreproteccién, entre
otros que conllevan en ocasiones a la desintegracion y abandono.

Sin embargo, es necesario puntualizar que la etapa de tratamiento implica una
forma de intervencion distinta, no puede ser Unica porque la discapacidad se vive
de forma diferente, cada caso presenta caracteristicas y situaciones que la hacen
especial.

Por lo que s6lo se dan algunas sugerencias de intervencién del trabajador
social que pueden resultar importantes para tratar y prevenir esta problematica,
ademas de que ésta investigacién social acerca de la pérdida de la vista no solo
de lugar a lo ya mencionado, sino también abrir la posibilidad de que se tome
como punto de partida para que se realicen otras investigaciones, no sélo de
trabajo social, sino también de otras disciplinas que se interesen en trabajar
aspectos como: capacitacion laboral, educacion, etcétera.
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CAPITULO IV

LA CRISTALIZACION
DEL CONOCIMIENTO
ADQUIRIDO.

Elc m o de la super consiste
onquista de lo mp bl

Vicente Razgado.



4.1 JUSTIFICACION

Al observar las diversas reacciones de las personas con relaciéon a la
discapacidad visual, se perciben manifestaciones que no favorecen la calidad de
vida de éstas personas, ya que la sociedad esta estructurada para ser integrada
por individuos “normales”, por ello los margina o inhabilita con actitudes
paternalistas, sobreprotectoras, piadosas o de lastima que los llevan algunas
veces a la caridad; derivado de un total desconocimiento acerca de quién es la
persona con discapacidad visual, sus necesidades, potencialidades y de la

importancia que juega la familia como equipo, rehabilitador y educador.

Desde luego que cuando se inici6 la investigacién del presente trabajo se
encontraron una infinidad de estudios sobre las diferentes razones que
contribuyen a adquirir la ceguera, ellos en su mayoria centrados en dar a conocer
s6lo el punto de vista de cédmo viven nifios(as) que adquieren la discapacidad
visual por enfermedad de los padres o deficiencia en la atencién hospitalaria al
momento del parto; asi que es frecuente encontrar este tipo de estudios; por lo
que son escasos los que tratan sobre los efectos que provoca el adquirir la
ceguera en personas econdmicamente activas, este hecho fue el que influy6é de
manera determinante en la elecciéon del tema para la tesis, al considerar la
importancia que reviste, asi como los efectos que produce el perder la vista en la
edad adulta, hace posible enfocar y determinar la problematica individual, familiar
y social, esto es, desde un aspecto integral: psicolégico, econémico y como

miembro activo de la sociedad que se presenta cuando se vive esta experiencia.

En toda familia nuclear o extensa, urbana o rural se tienen normas y roles de
vida que hacen que el grupo primario se caracterice porque en él se desarrollan
una serie de actitudes que determinan a cada uno de los miembros que lo
conforman, ésto es lo que recibe el nombre de roles, en donde los integrantes

desarrollan diferentes funciones para que exista internamente una armonia, los
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padres son responsables de satisfacer las necesidades materiales y educativas de
sus hijos, asi como todas las relativas a su crianza como son: apoyo emocional,
expresiones constantes de amor y aceptaciéon de diferencias, de costumbres y

desde luego de habitos para el biénestar de cada uno.

Actualmente los padres tienen una mayor tendencia a compartir las
responsabilidades domésticas y la obtencion de los medios econdémicos de
subsistencia; sin embargo, en las familias tradicionales en las que el unico
sustento es el del padre y la funcién de la madre se concentra en el cuidado de
los hijos y el hogar, es probable que se presenten dificultades de comunicacion
entre sus miembros, en algunos casos si no son atendidos desencadenan en la
desintegracion cuando no se cumple con el rol esperado dentro de este grupo
primario y la dindmica se ve afectada o se desequilibra de una manera muy seria,
si para un sujeto “normal” la estructura y organizacién son determinantes en su
vida futura, para una persona con discapacidad visual es de mayor relevancia,
desde que pierde la vista con ello no solamente esta perdiendo el sentido que le
proporciona conocimiento de color, forma, tamario, figura, fondo, del contacto con
el mundo que lo rodea entre otros aspectos del bloque visual; sino también esta
perdiendo movilidad, comunicacién, seguridad econémica, amigos y familiares que
lo repercute en la calidad de vida, en las posibilidades de conservar empleo y
desde luego en el fracaso de los objetivos que se habia trazado para su vida
presente y futura.

Lo anterior, es causado con el acompafnamiento logico de dolor y frustracién
que conducen a la desestabilizacién emocional y a la inseguridad psicolégica en
los integrantes; ademas de enfrentarse a una serie de actitudes de rechazo, ya
que la discapacidad no sélo se manifiesta en quién la presenta, sino también en el
resto de la familia, los cuales algunos por ignorancia y otros por sentimientos de
culpa, muestran actitudes de desprecio o sobreprotecciéon hacia quien perdié la
vista y ademas que es causante inmediato del deterioro econémico, ya sea por

gastos adicionales que ocasiona la persona con discapacidad o bien por la falta de
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ingresos que percibia, lo que repercute como se mencion6 en todos los aspectos
personales, de la familia e incluso en lo social, porque a partir de este momento se
caracterizara por ser un individuo con discapacidad que ha sufrido una lesién que

le dej6 una secuela que restringe su actividad fisica y mental.

La problematica de la pérdida de la vista del progenitor proveedor, como se
mencionod en el capitulo nimero tres, necesita de la intervencion del licenciado en
Trabajo Social quien con su labor contribuye a conocer e interpretar las
necesidades y carencias del grupo social a fin de proponer diferentes acciones
que promuevan su organizacion y participacion en la basqueda de soluciones para
la superacién de su nivel de vida.

Ademas de que esta situacion tiene un caracter social ya que no solamente
afecta a uno -padres- sino también a quien lo rodea -familia- que se concibe como
la base de la sociedad; caracteristica que permite a éste profesional intervenir
porque su perfil académico es netamente social y no le basta con dar cuenta de la
realidad que viven o estan viviendo los integrantes de la familia en este radical
cambio, sino que el hecho de accionar e intervenir profesionalmente en el aqui y el
ahora le permiten cumplir con el objetivo de brindar apoyo, bienestar social y
calidad de vida para el individuo que se esta enfrentando a esta experiencia y no
quede en un hecho que origine otras dificultades como el divorcio, desintegracion
familiar, desempleo y suicidio entre otras.

Al modificarse la dinamica ante la pérdida de la vista, en la profesion de
Trabajo Social, se necesitan estudios de estas caracteristicas, ya que los que se
han desarrollado sobre la tematica de la discapacidad visual, se refieren
concretamente a la ceguera congénita y escasos acerca de la adquirida. Por lo
tanto se requiere de investigaciones como éstas, mientras sea una problematica
en la que el individuo se vea afectado en su calidad de vida, puesto que el sujeto
modifica su dinamica no soélo por la ausencia de vision sino por cualquier otra

discapacidad.
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Cabe destacar que la atencion profesional sera o es diferente para cada caso
y Trabajo Social necesita todo tipo de estudios o experiencias que van permitiendo
mas amplio campo de accién en casos especificos es una disciplina que interpreta
y analiza la realidad a fin de desarrollar acciones encaminadas a la solucién de

problematicas sociales en diferentes niveles de intervencion.

La preocupacion de resolver situaciones de dificultad a la que se enfrenta la
familia es porque como Trabajadores Sociales y especialistas en el aspecto social
se busca que los individuos se desenvuelvan o tengan un bienestar social que les
permita vivir de una manera armoniosa, es una profesion con un caracter
humanistico que especificamente se preocupa por la calidad de vida de los
individuos; ademas, porque en esta disciplina se tiene la ventaja que no sélo se
trabaja para la gente, sino con la gente, y la intervencion es desde la
sensibilizaciéon y responsabilidad de rescatar y revalorar lo humano y ésto sera
posible en el corto plazo, resolviendo situaciones inmediatas de la vida cotidiana,
las cuales no por serlo son menos importantes, como es el caso de las
repercusiones en la dinamica ante la pérdida de la vista de uno de los
progenitores.

Se considera que el Trabajador Social cuenta con los conocimientos,
habilidades, actitudes propositivas y creativas que se enriquecen de la teoria y la
metodologia las que le permiten conocer, interpretar e intervenir en la realidad y
sus problematicas conceptualizando al sujeto de intervencion dentro de un
contexto social, en donde es viable prestar atencion profesional en los diferentes
niveles de intervencion caso, grupo y comunidad, para encaminar al sujeto hacia
la aceptaciéon de su estado fisico a través de la instrumentacion entre otras
acciones de talleres de superacion personal, autoestima, asertividad, duelo
etcétera.

Asimismo en diferentes niveles de atencién como: orientar para la recuperacién

fisica, participar en la rehabilitacion social ya que es preciso que recupere su
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“equilibrio social” y emocional, influir en este proceso de rehabilitacién individual y
familiar, para motivar a los individuos a que descubran sus potencialidades las
cuales les permitan reincorporarse nuevamente a su familia, enfrentando y
asumiendo su nueva condicién a la vida “normal” y es conveniente para esta
situacion llevar a cabo el seguimiento del caso, esto es, la forma en que

evoluciona el individuo y los integrantes de su nucleo ante esta eventualidad.

Por ultimo, el Licenciado en Trabajo Social esta capacitado para crear una
atmésfera, conveniente en la familia y sobre todo en la persona con discapacidad,
en experiencias observadas, se reconocié a quienes orgullosamente se han
integrado poco a poco con su enorme esfuerzo, su deseo de formarse, habilitarse

como elementos Utiles y productivos, e incluso, competitivos a la sociedad.

4.2 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA.

En la sociedad occidental, la familia ha consistido tradicionalmente en una
pareja y su descendencia, su tamafio esta determinado por varios factores: el
medio social en el que se desarrolle, ya sea rural o urbano; la condicién
econdmica de los padres durante los afios de reproduccion; el nivel cultural de la
pareja y en cierto grado si estd de moda que sean pequefas o grandes; sin
embargo, toda familia grande o pequefia, urbana o rural tiene sus propias normas
de vida y a cada uno de sus integrantes le compete una serie de actividades que
debe desarrollar adecuadamente para que exista dentro de ella una armonia.

Los padres son los responsables de satisfacer las necesidades materiales y
educativas de sus descendientes, asi como todas las relativas a su crianza;
mientras que dentro de los roles de los hijos se encuentran: cumplir con tareas
educativas, realizar algunas actividades domésticas y cumplir con las normas

establecidas dentro de la familia, del cumplimiento oportuno de las funciones
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asignadas a cada uno de los miembros que integran el nucleo, depende su
equilibrio y la dindmica dada, por esta singular caracteristica se le considera un
sistema, la cual bajo la Teoria General de Sistemas, refiere que todas las partes
de un todo organico se encuentran interrelacionadas.

Es decir, el movimiento de una, producira algin cambio en las otras, si se
afectara se considera la conducta de los integrantes del grupo primario en algunos
momentos criticos, por ejemplo: el divorcio, la muerte o pérdida de algin miembro
de la familia, enfermedades crénicas o accidentes de trabajo, inevitablemente

produciran cambios en los subsistemas parentales, filiales y maritales.

De tal modo, que uno de los progenitores pierda la vista, le hace sumergirse en
una problematica interna y externa que lo sitia en una posicion desventajosa en
relacion a la que ocupan los demas familiares y miembros de la comunidad que lo
rodean, por lo que se modifica la dinamica familiar, respecto a la primera es el
cémo afecta en el individuo el ya no contar con el sentido de la visién y que
desencadena en su nueva vida diaria, mientras que la problematica externa sera
la situacion “conflictiva” que se crea alrededor del sujeto como resultado de la
modificacion en la dinamica y su medio.

En lo que se refiere a los cambios que se producen dentro de la misma, se dice
que se basan fundamentalmente en las relaciones afectivas que existen entre los
miembros de modo tal que cuando estas son demasiado intensas y estrechas
entre los integrantes se genera una profunda transformacién en los roles y a nivel
psicolégico; ademas, de reconocer como invalido e inactivo a uno de los padres

los afecta emocionalmente a todos.

Sin duda alguna, el sélo hecho de verse afectado en la vision cualquiera de
los progenitores independientemente de cdmo la adquiere, va atraer consigo
repercusiones como son:
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FISIOLOGICAS: Pérdida en el 6rgano de la vision.

FISICAS: Postura, actividades motrices, incapacidad para la demanda
ejercida por el medio, dependencia para satisfacer sus necesidades basicas,
cuidado personal, como es el caso del bafo, vestido, alimentacion,

desplazamiento de un lugar a otro y acompafnamiento en su recuperacion fisica.

PSICOLOGICAS: Dolor por un dafio en su persona, ansiedad, actitudes de
rechazo, desprecio o piedad de la familia y extrafios, frustracion, depresién y baja
autoestima entre otros.

SOCIALES: Aislamiento, dificultad para relacionarse con los demas e
incluso con los ajenos a su familia, pérdida del rol y en algunos casos hasta la

desintegracion del mismo.

ECONOMICAS: Dificultades en cuanto a la manutencién de la casa, gastos
médicos (consultas, honorarios y medicamentos), rehabilitacion, transporte entre
otros.

Cuando la pérdida de la vista se presenta en los afos productivos de la edad
adulta, a nivel individual se suspenden las actividades cotidianas, asi como el
trabajo que desde luego altera la economia de la familia, ya que al interrumpirlo,
también se cancela el pago salarial si es por incapacidad laboral correspondiente
al gasto, lo que perjudica a la familia de la persona con discapacidad visual.

Ademas, generalmente el otro progenitor se ve en la necesidad de asumir los
roles del que sufre la pérdida, si fuese el caso del padre, para la madre sera
necesario que continué con la funcién de autoridad, proveedora, etcétera, dejando
de lado las actividades que hasta el momento desempeiiaba, como pueden ser:
los quehaceres domésticos, el cuidado y atencién de los descendientes; sin

embargo, si sucede lo contrario el papa posiblemente tendra que adoptar las
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funciones tradicionales; en otros casos también los hijos tienen que prestar su
fuerza de trabajo para solventar o apoyar los ingresos, abandonando en ocasiones
los estudios y afrontar con ésto el repentino papel que tomaran a causa de esta
experiencia.

Es asi que la pérdida de la vista de alguno de ellos, como todo evento
repentino afecta emocionalmente al sistema y provoca una crisis dentro de él, ya
sea de tipo econémico, psicolégico y social, obliga a los integrantes a adoptar
nuevos roles para los cuales no estaban preparados es por esto que la mayoria de
los progenitores necesita adaptarse a una infinidad de factores fisicos, motrices y
de sonorizacion, del espacio; siempre con la conjuncion entre la familia y el ahora
persona con discapacidad.

Si la persona al momento de perder la vista no ha alcanzado fortaleza y
madurez, la mayoria de las reacciones que manifieste, pueden verse rebasadas
de no contar con la atencién oportuna de profesionales, asi como del apoyo y
estimulo de los suyos que conllevaria a revelar problemas emocionales y de
conducta entre otros. Por lo mismo, la intervenciéon del Licenciado en Trabajo
Social juega un papel importante con los aspectos metodolégicos de la disciplina,
en los que se encuentran la Investigacion Social, ya que ésta tiene como propésito
comprender e interpretar la realidad, exponer los procesos y problematicas,
destacando caracteristicas, necesidades y carencias sentidas; al igual el de
elaborar Diagndsticos Sociales, objetivos a fin de intervenir con una planeacion,

administracion y evaluacion de programas acordes a la realidad.

Es asi, que su formacién académica multidisciplinaria le permite tener las
herramientas como orientador familiar, investigador, educador, etcétera,
interviniendo de manera acorde en lo que se refiere a las repercusiones en la
dindmica ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores; por ello se
requiere de su participacion por estar capacitado en el aspecto social y con

nuevos retos que representen un campo de accion.
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Por lo tanto, es necesaria su intervencion en el sistema para que ésta reciba su
apoyo al igual que el de otros profesionistas y asi pueda brindar orientacion y
apoyo para enfrentar la situacién de la persona con discapacidad en la planeacion
de su futuro, sobre su realidad, para evitar consecuencias en situaciones
negativas y sobreprotectoras, bajo rendimiento y desercién, “huidas” de casa entre
otras; se encontrd que si las relaciones no son las adecuadas, se puede producir
desintegracion; con la separacién de los hijos o conyuge causando dificultades
entre los descendientes y los padres o crisis econémica, de ello se destaca que el
trabajador social es uno de los profesionistas con un caracter netamente social en

crear la atmésfera familiar y bienestar social para la misma.

4.3 OBJETIVOS

El observar que la ceguera de un integrante, independientemente de la etapa
de la vida en que se presente trae consigo repercusiones en la dinamica, por lo
que fue de interés plantear para la investigacion lo siguiente:

OBJETIVO GENERAL:

» Conocer las repercusiones en la dinamica familiar ante la pérdida de la vista
de uno de los progenitores.

OBJETIVOS PARTICULARES:

» Observar cambios en la dinamica familiar.
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» Conocer si la pérdida de la vista de uno de los progenitores es causa de la
desintegracion familiar.

» Conocer las actitudes de la familia respecto al problema de perder la vista
uno de los progenitores.

4.4 HIPOTESIS:

¢ La pérdida de la vista de uno de los progenitores modifica la dinamica
familiar.

¢ Es causa de desintegracion familiar la pérdida de la vista de uno de los
progenitores.

4.5 TIPO DE ESTUDIO.

Los estudios descriptivos permiten tener un panorama mas preciso de la
magnitud del problema o situacién, derivar elementos de juicio para estructurar
politicas o estrategias operativas, conocer las variables que se asocian y sefialar
los lineamientos para la prueba de hipétesis, es por eso que se recurri6 a este tipo

de estudio para conocer las repercusiones en la dinamica familiar.
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4.6 DELIMITACION DE LA POBLACION.

e Padres de familia con ceguera adquirida

e Sexo femenino o masculino

e Que estén viviendo bajo un mismo techo con su pareja
e Casados o en union libre y,

e Ademas tengan hijos.

La muestra la constituyeron veinte personas con discapacidad visual y veinte
de sus familiares, con las caracteristicas mencionadas anteriormente, su seleccion
fue por cuota y al azar, el nimero se determin6 tomando en cuenta el alto grado
de dificultad que representa el acceso a ellos y el realizar la aplicacion de los
instrumentos y porque ante la discapacidad mostraron actitudes de desconfianza y
agresion lo que originaba en ocasiones su limitada disposicién para conceder
entrevistas.

El levantamiento de los datos se llevé a cabo durante un mes (mayo-junio) el
tiempo de la aplicacion del instrumento o cuestionario fue de dos horas, una para
el progenitor y la otra para el integrante de la familia, el cual debi6é ser mayor de
edad hijo(a), esposo(a).

El instrumento trat6 de aplicarse en Instituciones Publicas, Privadas vy
Organizaciones como el Hospital Oftalmolégico Conde de Valenciana, Fundacion
de Nuestra Seriora de la Luz, Comité Internacional Pro-Ciegos, Escuela Nacional
de Ciegos “Lic. Ignacio Trigueros”, “Sala de Invidentes” de la Biblioteca México y
Asociacion de Ciegos Comerciantes del Distrito Federal.

Debido a que en algunas no existia la poblacién con el perfil requerido para la
realizacion de la investigacion, asi como las politicas, tramites burocraticos y
acceso restringido a la informacion en las instituciones no fue viable la aplicacién,
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por lo que finalmente el universo de estudio se ubicoé dentro del perimetro del
Distrito Federal, especificamente en el “primer cuadro” de la ciudad; “Mixcalco”,
“Corregidora” en donde se encontr la poblacion de estudio que salia de recibir
algun servicio o rehabilitacion de la Escuela Nacional de Ciegos o bien andaban
de compras, y en el Instituto Nacional de Personas Adultas Mayores ubicado en la
calle de “Donceles” No. 6, en cuyo interior existe el centro de masajes “Dr. Alfonso
Herrera” que brinda el servicio de masaje curativo, deportivo y estético por

personal con discapacidad visual.

4.7 INSTRUMENTO DE MEDICION.

Para realizar el levantamiento de datos se seleccion6 el cuestionario como
instrumento de medicion, ya que se consideré6 el medio mas adecuado para
obtener informacion clara y precisa. Es asi que se elaboraron dos cuestionarios
que serian aplicados uno al progenitor con discapacidad visual y, el otro para uno
de los integrantes de su familia, cabe destacar que la mayor parte de las
preguntas en ambos fueron cerradas con el objeto de facilitar por un lado su
aplicacién y por otro la codificacion.

Sin embargo, también se incluyeron preguntas abiertas encaminadas a conocer
aspectos referentes a la dinamica familiar para el cuestionario de lo familiares y
ademas les permitiera tener una mayor libertad de responder, lo cual se coment6
oportunamente.

Ademas se aplico la escala de actitudes hacia el duelo elaborado en la tesis de
Cruz Hernandez y Velazquez Avila, (2004) que permitié6 medir en que etapa del
proceso del duelo se encuentran los progenitores con pérdida visual, constatar los

resultados acerca de la dinamica familiar porque se encontré en algunos casos
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que las personas con discapacidad negaban aspectos de su situacién, y
determinar el nivel de atencién y las acciones para modificar las fases que impiden
en el individuo la adaptacion de su nueva situacion y asi permitirle vivir de una

manera diferente pero armoniosa.

Se estructuraron de la siguiente forma:

e Progenitor (afectado), lo formaron 29 preguntas agrupadas en ocho
apartados:

Datos generales: con preguntas abiertas y cerradas para aspectos
sociodemograficos como la edad, escolaridad, sexo, ocupacion, estado civil,
si hay descendientes, religion, motivo de la ceguera, tiempo y edad en que
perdi6 la vista.

Estructura: se elaboraron preguntas para conocer como esta integrada la
familia, apoyo para el gasto de la casa y la existencia de antecedentes de
ceguera que pudieran repercutir en la situacién del afectado.

Dinamica: consté de cuatro preguntas cerradas referentes a la experiencia
que implica el perder la vista, éstas se realizaron haciendo una
comparacion de un antes y después de la ceguera y asi identificar los

cambios en las relaciones, roles, comunicacion y organizacion.

Psicosocial: formado por cuatro preguntas cerradas encaminadas al estado
emocional de la persona con discapacidad visual y su familia, asi como la
adaptacion que ha tenido la familia.

Laboral: fueron seis reactivos destinados a identificar los cambios en este

ambitoy el tipo de beneficio que tienen del trabajo que desempeiiaban,
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porque la mayoria se dedicaban a un empleo formal, ademas de ver como
son repartidos los gastos familiares al ser el proveedor persona con

discapacidad visual.

Discapacidad: lo formaron ocho preguntas para conocer aspectos sobre la
marginaciéon ante la discapacidad, las instituciones que conocen porque
aunque existen distintas no todas son identificadas, asi como el apoyo que
ha recibido de la familia para hacer menos dolorosa su situacién y como fue
el diagnéstico que le dieron de la pérdida.

Trabajo Social: este apartado lo integraron siete preguntas cerradas, su
finalidad fue conocer la visién que tienen del trabajo social y si han recibido
su apoyo o atencién, debido a que es importante que se le identifique como
el profesional que puede intervenir en este tipo de problematica a través de
sus distintas acciones

e Para la familia, este instrumento lo estructuraron treinta y nueve
preguntas abiertas y cerradas organizadas también en: datos generales,
estructura, dinamica con siete preguntas, y ademas se incluyeron
aspectos sociales con tres preguntas. Otro apartado fue el de las
repercusiones en la dinamica que llevo siete preguntas, estructura sélo
cuatro preguntas, aspectos sociales dos preguntas, psicolégicas nueve
preguntas y de comunicacion dos preguntas y por ultimo, uno referente

a la discapacidad que contenia cinco preguntas.

Todas ellas para conocer y comparar lo mencionado por el progenitor(a) y
ademas complementar la informacion en cuanto a las repercusiones para
finalmente obtener una escala de actitudes que permitié conocer en que medida
se ha aceptado la discapacidad.
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Los instrumentos fueron sometidos a una prueba piloto que duré quince dias
aproximadamente, con un tiempo de duraciéon de dos horas para la aplicacion,
esta prueba se realizé con 10 progenitores con discapacidad visual y su familiar
haciendo un total de veinte cuestionarios, ésto con el fin de validar su utilidad lo
que permitio realizar ajustes, inicialmente estuvieron constituidos por 46 preguntas
para el cuestionario de la persona con discapacidad visual y 44 para el del familiar
en ambos eran abiertas, pero debido a la experiencia se eliminaron reactivos que
se consideraron parecidos y se cerraron opciones de respuesta en base a lo que

ellos contestaron y elaborar asi el instrumento final.

Una de las dificultades que se encontraron para el levantamiento de la
informacién fue que las personas con discapacidad visual no cumplian con las
caracteristicas de la muestra ya sea porque habian perdido la visién antes de ser
padres de familia, padecieron la carencia de esta en forma congénita, o bien al
tener identificado al progenitor(a) se encontraban solos y faltaba entrevistar al
familiar, se logré6 concertar una nueva cita para terminar exitosamente la
aplicacioén.

4.8 TRATAMIENTO ESTADISTICO.

Para este apartado se utiliz6 la estadistica descriptiva (medidas de tendencia
central y porcentual), incluyendo cuadros de referencia y graficas de barras, que

permitieron realizar el andlisis cuantitativo y cualitativo de la informacion.
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CAPITULO V

PRODUCTOS Y
EMOCIONES LOGRADAS



5.1 RESULTADOS Y ANALISIS ESTADISTICO
DE LA PERSONA CON DISCAPACIDAD.

Con la finalidad de interpretar los datos obtenidos a través de un cuestionario,
de como repercute la pérdida de la vista en uno de los progenitores la informacion
se agrup6 en rangos para la edad que tenian al momento de la investigaciony a la
que adquirieron la discapacidad visual, asi como para el tiempo que llevan con
ceguera, mientras las demas preguntas se organizaron en cuadros sencilios o de
doble entrada, con el objetivo de facilitar observar los cambios que se presentan
en el progenitor y su familia que viven la discapacidad, incluyendo también las
graficas correspondientes. Los resultados fueron los siguientes:

5.1.1 DATOS GENERALES

GRAFICA No. 1

SEXO DE L.OS PROGENITORES CON DISCAPACIDAD VISUAL
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Masculino Femenino

Fuente: Hernandez Sénchez Marla Det Carmen y Luna Mejia Javier, ‘Repercusiones en la dindmica
familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores®, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM,
2004.

El universo de estudio se conforméd por 14 personas del sexo masculino y 6
personas del sexo femenino, por o que se observa que fos hombres que proveen
a la familia presentan en mayor porcentaje pérdida visual, aqui es importante

mencionar que en el Distrito Federal las estadisticas del Censo de Poblacién y
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Vivienda 2000 mostraron que en las familias cuyo jefe, es persona con
discapacidad visual segln el sexo de éstos, habia 64,088 casos, de los cuales
40,019 correspondieron al padre y 24,069 a la madre, mostrando una diferencia
significativa entre ellos.

En el siguiente cuadro se observan las edades de los entrevistados que
fluctian entre los 34 y los 73 afios, de los cuales el 25% se encuentran en el rango
de 34 a 38 arios, 20% corresponde al de 49-53, seguido con un porcentaje igual
del 15% los que tienen de 54 a 58 y 64-68 afios. Luego entonces es posible
distinguir que el nimero de las personas adultas mayores es representado con un
30%, lo que deja ver que enfrentan una doble dificultad, primero como personas
con discapacidad visual y luego de la tercera edad.

CUADRO No. 1

EDAD ACTUAL DEL PROGENITOR CON
DISCAPACIDAD VISUAL

EDAD f %
34 - 38 5 25
39 - 43 1 5
44 - 48 1 5
49 - 53 4 20
94 - 58 3 15
59 -63 2 10
64 - 68 3 15
69 - 73 1 5
TOTAL 20 100

Fuente: Hernandez Sanchez Maria del Carmeny Luna Mejla Javier, “Repercusiones en la
dindmica familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores®, Tesis de
Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.

En cuanto a la escolaridad se agrupé en tres rangos, el basico conformado por
la primaria y secundaria terminada, media superior que incluye la preparatoria y
por ultimo la técnica; ver grafica no. 2, prevaleciendo el 55% de la poblacién
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entrevistada, quien tiene compietado el nivel basico y 15% estudiaron una carrera
técnica en electricidad, cultora de belleza o comercio a la que se dedicaban antes
de perder la vista; aqui una experiencia que nos parece importante compartir es
que uno de los progenitores actualmente sigue desemperiando su carrera como
electricista, aunque comenté “mi trabajo y experiencia me recomienda; sin
embargo, tengo que enfrentarme a la falta de confianza de la gente por mi
limitacién visual que para mi, no es un obstaculo, lo bien aprendido en alta

tension, nunca se olvida”.

Con respecto a los datos obtenidos se puede suponer que en su totalidad son
alfabetos, pero el perder la vista significa volver a iniciar una preparacién escolar
en braille, por lo que la discapacidad se presenta en el ser humano sin distincion

de edad, sexo, escolaridad, ocupacion, estado civil y nacionalidad.

GRAFICA No. 2

GRADO DE ESTUDIOS DE LOS PROGENITORES CON
DISCAPACIDAD VISUAL
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Fuente: Hemandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejfa Javier, “Repercusiones en la dindmica
familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM,
2004.

Los entrevistados en cuanto a la religién, respondieron que profesan con un
75% la catdlica; la cristiana un 10%, mientras testigos de Jehova solo 5%, con lo
que se puede ratificar que la mayor parte de las familias mexicanas son una
poblacion catélica predominante, aunque es un hecho también la presencia cada
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vez mas de otras religiones, asi como las personas que declaran ser ateo(a) en la

muestra es representado por el 10%, ver cuadro no. 2.

CUADRO No. 2

TIPO DE RELIGION QUE PROFESAN LOS
PROGENITORES CON DISCAPACIDAD
RESPUESTA f %
ICatdlico(a) 15 75
Cristiano(a) 2 10
[Testigo de Jehova 1 5
Ateo(a) 2 10
TOTAL 20 100

Fuente: Hernandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones en la dinamica
familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM,
2004.

El 65% de los progenitores dijeron haber perdido la vista repentinamente, a
pesar de que se conoce que esta pérdida fue progresiva, este porcentaje en
cuanto a la ocupacién como se observa en el cuadro no. 3, tenia empleos
formales antes de adquirir la discapacidad visual; sin embargo con su nueva
situaciéon se observé que existe un cambio en sus funciones o actividades que

desemperiaban, hoy muchos de los que laboran son pertenecientes al grueso

indice de personas que tienen trabajos informales, representado por 40%.

Mientras los que eran de base y fueron pensionados o jubilados de alguna
institucién, es un 15%, los que dijeron trabajar en masoterapia o invirtieron su
dinero en negocios o renta de inmuebles 20% que les permiten actualmente tener
un ingreso seguro por el pago mensual o salario fijo que reciben. Asimismo, a
consecuencia de la discapacidad visual hay dos personas (10%) que se dedican al
apoyo de las actividades del hogar, y otro 10% lo representan quienes cumplen la
funcion de estudiante al estar en el proceso de rehabilitacién y por Gltimo solo una
persona (15%) dijo no dedicarse a nada. Se puede comentar que es el trabajo
informal en la muestra, la actividad que realizan en mayor porcentaje los
progenitores entrevistados.
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Cuadro No. 3

OCUPACION DE LOS PROGENITORES CON DISCAPACIDAD VISUAL

A QUE SE DEDICABAN f % A QUE SE DEDICAN f %
Aimacenista de la Mundet 1 5 |Rehabilitacién 1 5
Mantenimiento en un Hospital de Salubridad 1 5 |Comerciante 1 5
Cultora de Belleza 1 5 |Masoterapia 1 5
Repartidor de la cervezerla "Victoria” 1 5 |[Comerciante 1 5
Jefa de area de Dietologla 1 5 |Jubiladay ama de casa 1 5
Caronero para caballos 1 5 |Comerciante 1 5
Buzo en la Marina 1 5 [Militar retirado y a nada 1 5
Supervisora de cajas en Centro Comercial 1 5 |Alumna de la ENC en cursos y talieres 1 5
Trabajador del IMSS 1 5 |Al hogar trata de apoyar 1 5
Empleado Federal 1 5 |Comerciante, vende en el metro 1 5
Técnico en Sistemas de Electricidad 1 5 |Terapeuta en masajes 1 5
Panadero y vendedor ambulante 1 5 |Anada 1 5
Aseador de calzado y carpintero 1 5 |Cantante del metro 1 5
Albaril 1 5 |Comerciante-vendedor de aparatos viejos 1 5
Empleada del IMSS 1 5 |Hogar 1 5
Chofer de dulceria 1 5 |Ama de casa, hace baberos y atiende negocio propio 1 5
Campesina, costurera y ama de casa 1 5 |Cantante en el metro 1 5
Obrero de fabrica de esferas y campesino 1 5 |Renta viviendas de su propiedad 1 5
Negocio propio de fabricacion de cuetes 1 5 |Ceramica, comerciante y costura 1 5
Soldador de partes automotrices "Ford" 1 5 |Pensionado 1 5
TOTAL 20 100 |[TOTAL 20 100

Fuente: Hernandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejla Javier, "“Repercusiones en la dindmica familiar ante la pérdida de la vista
de uno de los progenitores”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.




Al cuestionar a los entrevistados sobre el motivo de la pérdida visual fue
necesario agrupar este cuestionamiento en tres rubros, como se observa en el
cuadro no. 4, de los cuales prevalecieron por enfermedad el 60%, accidentes 30%
y por farmacodependencia so6lo un 10%; a partir de estos datos, en el primer grupo
las causas mencionadas fueron la diabetes (10 personas) y la hipertensién arterial
(2 personas), padecimientos que como se menciond en el marco teérico si no son
atendidos llegan a provocar la discapacidad visual y mediante la informacién
recopilada se encontr6 que la edad en que se presentaron fue de los 27 a 62 6
mas anos, destacando la diabetes, de ahi que sea considerada la principal causa
de ceguera adquirida en esta muestra y que también fue mencionado en la
investigacion y que se comprob6 con los datos obtenidos mediante la poblacién de
estudio.

Los accidentes fueron de dos tipos: en el trabajo (4 personas) o
automovilisticos (2 personas) provocando pérdida de la vista en los menores a los
52 afios, mientras dos personas en un rango de edad de 32 a 36 perdieron la vista
por la farmacodependencia en combinacién con otras substancias como el
alcohol; sin embargo, todas las causas de ceguera adquirida en su momento
pudieron ser evitadas con un buen control del estado de salud que incluya visitas

al médico y medidas preventivas en el trabajo y hogar.

El tiempo transcurrido de la pérdida visual va de uno a quince afios, en donde
los que llevan de 1 a 6, tienen de 34 a 43 aflos de edad en 25%, seguidos de un
20% los de 49 a 58 y finaimente una persona de la tercera edad; mientras un 35%
se encuentra en el rango de 10 a 15 ailos de haber perdido la vista, en el que
destacan los de 54 a 58 y 64 a 73 afos de edad cada uno en 15%; en donde
ademas se encontré a una persona que solo tiene 37 afos; en el de 7 a 9 afios de
sucedida la experiencia existe una diferencia entre las edades ya que esta va de
los 44 a 48 afos con 5% y de 59 a 63 anos de edad el 10%,; con estos datos se
puede observar que el 75% de la poblacién en estudio son todavia adultos

maduros y el 25% corresponden al grupo de adultos mayores. Ver cuadro no. 5.
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Pero ambos sin importar la edad perdieron la vista que les proporcionaba
conocimiento de color, forma, tamafo, figura, fondo del contacto con el mundo que
le rodea entre otros aspectos, como la movilidad, comunicacién, seguridad
econémica, amigos, actividades cotidianas y posibilidad de conservar un empleo
que se acompanaron de reacciones como el dolor, tristeza y enojo; sin embargo,
es importante mencionar que el tiempo que llevan de haber adquirido la

discapacidad visual no es una condicionante para aceptar la ceguera.

CUADRO No. 4

MOTIVO DE LA PERDIDA VISUAL DEL PROGENITOR(A)

CAUSAS
EDAD DE LA | ENFERMEDADES | ACCIDENTES | FARMACODEPENDENCIA f %
PERDIDA

R7-31 e o 2 10
32-36 ® [ 3 3 15
3741 [J e o 3 15
42-46 e o o 3 15
U7-51 e ©® ® 3 15
52-56 e o o o 4 20
57-61 0 0
62 0 Mas e e 2 10

OTAL 12 8 2 20 100

Fuente: Hernandez Sénchez Maria del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones en la
dinamica familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de Licenciatura,
ENTS — UNAM, 2004.

CUADRO No. 5
TIEMPO DE SUCEDIDA LA EXPERIENCIA
EDAD
ACTUAL 1-3 % 46 % 7-9 % 10-12 | % 13-15 | %
ANOS ANOS ANOS ANOS ANOS
34-38 e @ o I5 ° 5 0 ° 5 0
39-43 0 ° 5 0 0 0
44-48 0 0 ° 5 0 0
49-53 ® 5 e o 10 0 0 0
4-58 0 ° 5 0 ° 5 o0 10
59-63 0 0 o0 10 0 0
64-68 [ 5 0 0 [ 5 ) 5
69-73 0 0 0 ° 5 0
TOTAL 5 25 5 25 3 15 4 20 3 15

Fuente: Hernandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones en la dinamica familiar
ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.
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La familia refleja en si misma problemas de la sociedad y la presencia de uno
de los padres con discapacidad visual desequilibra el sistema al afectar a todos
sus integrantes en las funciones y emociones, por lo que algunas de las
dificultades que presentan son tension extrema, actitudes negativas, comunicacién
inadecuada, falta de apoyo, comprension y atencién que se necesita para salir
adelante; aspectos que se pueden ver reflejados en el cuadro no. 6, en donde el
40% cambié de estado civil, lo que quiere decir que si se modifica la dinamica ante
la pérdida de la vista, para el caso de las tres personas que son viudas, puede ser
que la discapacidad no haya sido un factor o causa.

Es importante mencionar que en los veinte progenitores con discapacidad
visual de estudio, tuvieron hijos(as) que nacieron antes de que perdieran la vista y
con la separacion representado con 15%, las esposas se llevaron a los
descendientes, sélo en un caso éstos se quedaron con el padre, por Ultimo el 10%
de los entrevistados dijeron haber sido abandonado(a).

CUADRO No. 6

ESTADO CIVIL DEL PROGENITOR(A)
Antes Después

ESTADO CIVIL f % f %
Casado(a) 20 100 12 60
Soltero(a) 0 0 0 0
Viudo(a) 0 0 3 15
Separado(a) 0 0 3 15
Abandonado 0 0 2 10
TOTAL 20 100 20 100

Fuente: Hernandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones en la dinamica familiar
ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de Licenciatura, ENTS — UNAM, 2004.

5.1.2 ESTRUCTURA DE LA FAMILIA

Hace algunos anos las familias eran numerosas, actualmente se encuentra un

promedio de cinco integrantes por familia, los cuales en su mayoria trabajan o
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estudian, por lo que las familias de las personas con discapacidad entrevistadas
se caracterizaron por ser en su mayoria pequefas, destacando el 45% las
formadas por 4 o 5 integrantes y de las 2 a 3 con 30%, y para los casos de
quienes viven con mas de 6 miembros soélo fueron tres progenitores (15%) los que
tienen una familia extensa, que incluye nietos(as) nueras o yernos; sin embargo,
también se encontr6 a dos progenitores que viven solo(a), y datos mencionados
por los entrevistados, esto es, porque fueron abandonado(a) cuando perdieron ia
vista y aunque ya no cuentan con una familia nuclear, salieron o estan en proceso

de adaptacion.

Asi vemos que en algunas familias las gravisimas necesidades econémicas
pueden presionar a un hijo(a) mayor a dejar la escuela y salir a trabajar para
apoyar al sustento o asumir responsabilidades en cuanto al cuidado del padre o ia
madre con discapacidad, a esta tarea se afadird a las demas funciones que
desempenaba y con frecuencia sucede que esto es funcional para la
supervivencia de la misma, pero puede resultar disfuncional si las expectativas de
los roles rigidos interfieren con derechos y obligaciones de desarrollo adecuados
para la edad, que de no cumplirse pueden llevar a desordenes en la dinamica a
menudo importantes que terminan en desintegracién, por io que aqui se observa
que no solo la discapacidad visual conlleva cambios en la dinamica sino en la

estructura familiar. Ver cuadro no. 7.

CUADRO No. 7

PERSONAS QUE VIVEN CON EL PROGENITOR(A)

INTEGRANTES f %
Vive solo(a) 2 10
Ra3 6 30
4ab 9 45
Ba7 2 10
8 o Mas 1 5
TOTAL 20 100

Fuente: Hemandez Sanchez Maria del Carmeny Luna Mejla Javier, “Repercusiones en la dinamica familiar ante la
pérdida de la vista de uno de los progenitores™, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.
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Con respecto a quienes han tenido antecedentes de ceguera en su familia en
el cuadro no. 8 se muestra que soélo el 20% lo afirmé, mencionando que esta se ha
presentado con un 5% en prima y tia, abuela y tio, abuelo paterno y la madre; sin
embargo, no proporcionaron informacion de conocer cuales fueron sus causas

aunque esta respuesta la contestaron quienes perdieron la vista por diabetes.

CUADRO No. 8

FAMILIARES DEL PROGENITOR CON DISCAPACIDAD
RESPUESTA f %
Prima y tia 1 5
|Abuela y tio 1 5
|Abuelo paterno 1 5
Madre 1 5
OTAL 4 20

Fuente: Hernandez Sa&nchez Marfa del Carmen y Luna Mejla Javier, “Repercusiones en la dindmica
familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.

Al preguntarles sobre quienes de los integrante apoyaban a la manutencién
familiar, contestaron el padre 70%, ambos (padre y madre) y progenitor e hijos con
15% cada opcién, ante esto se puede comentar que el progenitor(a) con
discapacidad visual en un alto porcentaje era quien proveia el gasto para el
alimento, vestido y vivienda; situacién que se modifica cuando pierde la vista, no
aceptando con facilidad la realidad, ademas de que se le disminuye la posibilidad
de una vida “normal” para seguir conservando su empleo y con ello la adquisicién

de recursos y protecciéon econdmica. Ver cuadro no. 9.

CUADRO No. 9
INGRESO EN LA FAMILIA DEL PROGENITOR(A)
ANTES DE LA PERDIDA DE LA VISTA
RESPUESTA f %
Padre o m adre 14 70
Ambos 3 15
Padres e hijos 3 15
TOTAL 20 100

Fuente: Hernandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones en la dindmica familiar ante la
pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, México, 2004,
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5.1.3 DINAMICA

CUADRO No. 10

LA SITUACION DEL PROGENITOR CON DISCAPACIDAD VISUAL

Relaciones Roles Organizacién Comunicacién

Familiares

Despu
Antes |Después | Antes |Después | Antes Después | Antes |és

TIPO  |f (% |f |% f (% fl % | f| % [ £ % | £ % | f

Buena 13| 65 | 8] 40 |12| 60 | 9| 45 |11| 55 |12| 60 [14]| 70 |12

Regular | 5| 25 |7 | 35 |5 | 25 | 8| 40 (7| 3 |5| 25 4] 20 [ 5

Mala 2|10 | 5| 25 |[3|15 (3|15 |2 10 |3|15 |2 10 | 3

o o=t 2| vo ofR

TOTAL 20| 100 [20| 100 | 20| 100 20| 100 [ 20| 100 |20 | 100 |20 | 100 | 20
Fuente: Hemandez Sanchez Marfa del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones en la dinamica

familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM,
México, 2004.

En este cuadro se observan las relaciones familiares, roles, organizacién y
comunicacién; aspectos que fueron categorizados como buenas, regulares y
malas por la muestra; por lo que con respecto a las relaciones en la familia se

modifican al volverse patoldgicas o fortalecer el vinculo.

Ante esto, el 65% de los entrevistados dijeron que eran buenas por expresar
con franqueza y conformidad su sentir, identificar problemas, en donde los
miembros se comprometen en grupo a afrontarlos, existe completa comunicacion,
organizacién en los roles y normas que elios mismos establecen, es decir,
funcionan satisfactoriamente pero con la pérdida visual ahora nada mas lo
sustenta el 40%, por lo que hubo un cambio del 25%,; mientras quienes

mencionaron que ahora éstas ya son regulares lo dice el 35% y aqui se clasificd

132



en esta modalidad al considerar que los roles, comunicacién, organizacion y
normas se cumplen medianamente, y en malas porque no hay comunicacion ni
cumplimiento de roles, asi como normas de funcionamiento, utilizan los problemas
como una arma destructiva y no como de acercamiento, en esta categoria sélo

estuvieron el 25%.

Analizando lo anterior, se puede afirnar que ante la discapacidad del padre o
la madre cambian las relaciones, el sistema vive desorganizacién, desajuste en la
armonia y en los roles; de ahi que la dinamica es como la conexion de fuerzas
positivas y negativas del grupo que permiten o hacen que este funcione bien o
mal, la manera de pensar, sentir, actuar y acercarse influyen en las conductas de
los integrantes, al igual que un clima de seguridad, ansiedad o depresion; por ello
la pérdida de la vista puede afectar a sus integrantes al sentir tristeza, rechazo,

angustia y dolor ante la discapacidad visual.

En cuanto a los roles son otro elemento que brinda a la familia la posibilidad de
tener un buen desarrolio y son la asignaciéon de una o varias funciones a los
individuos y estadn determinadas por lo general por los padres cuando se le
pregunté a la poblacion en estudio ;Como consideraban los roles que cumplian
los miembros de su familia? contestaron que estos fueron modificados, porque
actualmente el 40% los considera que son regulares y 45% buenos, con una

diferencia de como se realizaban antes de la pérdida visual del 15%.

Para esta categoria, permanecié estable en su postura de que estos siguen
siendo malos en sus familias un 15%, esta situacion se puede deber a
consecuencia de la pérdida visual del progenitor(a), en donde por ejemplo, éste se
encuentra inhabilitado(a) para entrar a la demanda ejercida de un empleo formal,
como se ve en el cuadro no. 2 de ocupaciones, en donde |la mayoria trabaja en
empleos informales al ser comerciantes, por lo que ya no realizan sus mismas

actividades.
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Asimismo, el progenitor(a) “normal” algunas veces tiene que salir a
desempenfar un trabajo fuera de casa o bien renunciar a él para estar al cuidado
de la persona con discapacidad, los hijos toman el papel de proveedores y en
otros casos se desentienden de toda funcion, aqui lo importante seria determinar

de qué manera se llevan a cabo los cambios de funciones.

En relacién con lo anterior cuando en la familia existe una organizacién, ésta
es el resultado de la satisfaccion de vivir como lo que son una familia, con una
comunicacion positiva entre todos los integrantes; sin embargo, ante los
resultados obtenidos predominé el 60% que dijeron considerar buena la
organizacion, 25% regular y mala un 15%, cifras diferentes a la de su organizacién
anterior a la discapacidad visual, sin olvidar que para que llegaran a esta idea
tuvieron que pasar por un proceso de adaptacidn ante la pérdida de la vista, por lo
que la familia como el eje de las relaciones primarias de los individuos y de la
estructura donde se forma la personalidad de los hijos, es el centro donde se
generan los valores mas intimos como el amor, la bondad, la comprensién, el
deseo de superacion y demdas expresiones éticas que dan la satisfaccion y
felicidad.

Cuando presentan desorganizacién que se manifiesta por ejemplo con falta de
correspondencia en las relaciones de afecto, irresponsabilidad en cumplir
obligaciones y la falta de comunicacion, en esta Ultima se determina si se le
sobreprotege, rechaza, aisle, acepte o ayude; ya que a través de ésta se
establecen los lazos afectivos, expresandose necesidades, sentimientos y
emociones que son importantes para apoyar a la persona con discapacidad visual,
por o que cuando se les pregunté ;Coémo consideraban la comunicacién en su
familia? los entrevistados contestaron en un 60% que actualmente ésta es buena
teniendo una diferencia del 10% cuando no existia la discapacidad en la familia,
por lo que en las respuestas de regular y mala hubo un aumento del 10% al

modificarse cuando se present6 la discapacidad visual.
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5.1.4 ASPECTO PSICOSOCIAL

El siguiente cuadro muestra que de una pregunta de varias opciones de

respuesta en relacion a las reacciones que se manifestaron en los progenitores al

momento de enterarse de su discapacidad visual fueron de tristeza y sorpresa en

un 100%, desesperacién y sin ganas de vivir en igual porcentaje un 55%; en

cuanto a las reacciones de la familia quién también vive este importante proceso el

75% dijeron reaccionar con tristeza, apoyo al progenitor(a) 40%, seguido del

profundo dolor que se llega a vivir al perder la vista uno de los padres en un 30%,

por lo que resulta dificil comprender y presenciar que un padre o una madre que

alguna vez fue saludable y vigoroso(a), se vuelve fragil y dependiente, experiencia

que afecta las relaciones de le familia al modificarse los roles y los efectos que se

producen en la dinamica.

CUADRO No. 11

REACCIONES ANTE LA CEGUERA*

PROGENITOR(A) FAMILIA
RESPUESTA f % f %
Dolor 7 35 6 30
Tristeza 20 100 15 75
Sorpresa 20 100 3 15
Apoyo al progenitor(a) 0 0 8 40
Comprensién 0 0 4 20
Creyeron que era
sajera 0 0 4 20
Coraje 5 25 2 10
Desesperacion 11 55 0 0
[Tranquilidad 4 20 0 0
Sin ganas de vivir 11 55 0 0
Inconformidad 6 30 0 0

Fuente: Hernadndez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones en la
dindmica familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de Licenciatura,

ENTS-UNAM, México, 2004.
* Pregunta con una o mas opciones de respuesta.
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Los entrevistados al ser cuestionados sobre si cambié el estado de animo en
los integrantes la discapacidad visual mencionaron en 80% que si, por lo tanto
sblo un 20% lo negé. Ver cuadro no. 12; estos cambios se basan
fundamentalmente en que los afectdé emocionalmente a todos, el que se haya
presentado la discapacidad y ademas de acuerdo a la investigacién realizada, la
familia vive una desorganizacion, también ellos dijeron que la actitud de la familia
ante la ceguera fue de un total apoyo con 85% en cambio, resultdé con 25% para
cada una de las opciones la desesperaciéon y sobreproteccion, sélo un 15%
tuvieron actitud de tristeza ante la ceguera y el 10% restante no respondi6 porque
no vive con la familia fue abandonado(a), datos que se pueden observar en la

grafica no. 3.
CUADRO No. 12.
CAMBIA EL ESTADO DE ANIMO LA DISCAPACIDAD VISUAL
RESPUESTA f %
i 16 80
No 4 20
OTAL 20 100

Fuente: Hemandez Sanchez Marfa det Carmen y Luna Mejla Javier, “Repercusiones en la dinamica familiar ante la
pérdida de la vista de uno de los progenitores®, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, Méxco, 2004.

GRAFICA NO. 3

ACTITUD DE LA FAMILIA
DEL PROGENITOR ANTE SU DISCAPACIDAD*

O Otro
D Sobreproteccién

Indiferencia

Apoyo
0 Tristeza

RESPUESTA

O Desesperacion

0 5 10

FRECUENCIA

Fuente: Hemandez Sanchez Maria del Cameny tuna Mejia Javier, “Repercusiones en la dinamica familiar ante la
pérdida de fa vista de uno de los progenitores”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, México, 2004.
“Pregunta con una o mas opciones de respuesta.
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5.1.5 LABORAL

CUADRO No. 13

MANUTENCION DE LA FAMILIA DEL PROGENITOR

Ingreso en la familia f | % Dependientes econémicos del progenitor | f %
Padre o madre 14 | 70 [Toda la familia 11 | 85
JAmbos (padre y madre) 3 | 15 [Hijos(as) 7 |35
Padres e hijos 3 | 15 |Esposo(a) 2 10
[TOTAL 20 | 100 [TOTAL 20 | 100

Fuente: Hemandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones en la dindmica familiar
ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.

A través de este cuadro se muestra que los progenitores antes de perder la
vista dijeron que aportaban al gasto familiar el 70% y la opci6én ambos (padre y
madre) y padres e hijos contestaron para cada una el 15%. Econédmicamente los
progenitores contaban con un empleo formal antes de su pérdida visual, que como
se menciond en el cuestionamiento referido a la ocupaciéon (cuadro no. 3), era
representado por el 65% de la poblacién total, por lo tanto el 35% vivian del
trabajo informal, al parecer la situacion de los primeros les permitia ser los
proveedores en la familia; actualmente informaron tener la dependencia
econémica de toda la familia un 55%, seguida de un 35% la de los hijos(as) y un
10% solamente la del esposo(a); ahora el nuevo estado del progenitor(a) se

tradujo a un empleo informal, o bien al cobro de alguna pensién.

En cuanto a que si los progenitores tienen el apoyo de alguna pensién para su
manutencién el 60% lo afirmé; por lo que de acuerdo a las prestaciones que
perciben los progenitores éstos refirieron que perciben alguna pension el 15%, un
subsidio que proporciona el gobierno del Distrito Federal es representado por la
muestra en 45%; quiza este sea un paliativo que no cubre las necesidades reales
de este tipo de personas y que ademas no es equiparable a lo que podria ganarse
en un empleo formal, en donde reciben un salario o pago regular, contando incluso

con servicios de seguridad social; sin embargo, los que dijeron no contar con
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ninguna de las dos que apoye su manutencion fue el 40% de la muestra, debido a
que en sus anteriores trabajos no estaban sindicalizados o no gozaban de un
trabajo de base, que al momento de perder la vista no les permitié recibir ningiin
apoyo.

Sin embargo, las 12 personas que dijeron tener pensién mencionaron que esta
no cubre sus necesidades y sélo 15% lo afirmaron; por lo que las personas de
este estudio, comentaron realizar una actividad extra el 30%, entre las que
destacaron: instalaciones eléctricas, bolear zapatos, pedir caridad, coser baberos,
dar clases de tejido y apoyar en negocio propio, todas estas con un porcentaje de
5% por actividad para obtener ingresos y asi cubrir aportaciones al gasto familiar.
Los datos obtenidos para este apartado se pueden observar en los siguientes
cuadros no. 14, 15, 16, 17,y 18.

CUADRO No. 14

PROGENITORES QUE TIENEN EL APOYO
DE ALGUNA PENSION PARA SU MANUTENCION

RESPUESTA f %
Si 12 60
No 8 ] 40
TOTAL 20 100

Fuente: Hemandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones en la
dindmica familiar ante la pérdida de lavista de uno de los progenitores”, Tesis de
Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.

CUADRO No. 15

EL SERVICIO QUE SE LES OTORGA

A LOS PROGENITORES
RESPUESTA F %
Pengionado 3 15
Beneficiario 9 45
Ninguna 8 40
TOTAL 20 100

Fuente: Hemandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones en la
dindmica familiar ante la pérdida de la vista "de uno de los progenitores, Tesis de
Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.
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CUADRO No. 16

PROGENITORES A LOS QUE LOS APOYOS
ECONOMICOS CUBREN SUS NECESIDADES
RESPUESTA f %
Si 3 15
No 12 60
No contesto S 25
TOTAL 20 100

Fuente: Hernandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones en la
dindmica familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de
Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.

CUADRO No. 17

PROGENITORES QUE REALIZAN
UNA ACTIVIDAD EXTRA

RESPUESTA f %o
Si 6 30
No 14 70
TOTAL 20 100

Fuente: Herndndez Sanchez Marfa del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones en la
dinamica familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de
Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004

CUADRO No. 18

ACTIVIDADES QUE DESEMPENAN
PARA CUBRIR EL GASTO FAMILIAR

RESPUESTA

Hace instalaciones eléctricas

Bolea zapatos o lija muebles

Pide caridad

Cose baberos

Da clases de tejido

—| [ | e [ [ ey

Apoya en negocio propio

TOTAL

6

30

Fuente: Hernandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones en la dinamica
familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM,

2004.
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Quienes mantienen o aportan gastos a la casa sobresale el 50% para
esposo(a) e hijos(as) y con un 30% dicen serlo esposo(a); sin embargo podemos
observar en los datos que 20% de la poblacién correspondi6 a la respuesta otros,

que se refiere a los progenitores que viven solos.

Al analizar la informacion se observa que ahora el progenitor con pérdida visual
s6lo apoya en los ingresos ya no es directamente el proveedor. Lo anterior, puede
dar pauta para decir que en el grupo familiar se modifican las circunstancias y los
integrantes, también necesitan cambiar y adaptarse para que la familia siga siendo
saludable, pero para ello es necesario llevar a cabo el proceso de rehabilitacion,
como se menciond en el capitulo 3. Ver el siguiente cuadro.

CUADRO No. 19

APORTACION DE GASTOS EN LA
CASA DEL PROGENITOR
ANTES DESPUES
RESPUESTA f % RESPUESTA f %
Padre 14 70  [Esposo(a) € hijos(as) 10 50
Ambos (padre y madre) 3 15 |Esposo(a) 6 30
Padres e hijos 3 15  |Otros 4 20
TOTAL 2 100 |TOTAL 20 100

Fuente: Hernandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones en la

dinamica familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de
Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.

5.1.6 DISCAPACIDAD

Sabemos que este es un tema muy importante e incluso muy delicado de
tratar, porque el progenitor(a) que ha perdido la vista limita su movilidad y la
posibilidad de conservar un empleo, y desde luego sus objetivos que se habia
trazado para su vida presente y futura, ademas que la familia se desequilibra ante
la presencia de la discapacidad al afectar a todos sus integrantes en las funciones
y emociones, asi en la grafica no. 4 se muestran los datos sobre la interrogante

¢ Qué le dijeron cuando se enterd de la pérdida visual? en donde los entrevistados

140



respondieron haber tenido un diagnostico exacto el 40% (8 personas), aun 20%
simplemente le mencionaron que iba a quedar ciego(a) y a 5% (1 persona) no le
hicieron ningin comentario para su nueva condicién, ademas éstos informaron

sentir tristeza y desesperacion al momento de recibir la noticia.

GRAFICA No. 4

QUE LES DLJERON DE LA PERDIDA VISUAL
7§ cAme E1Dx exacto

EINo tenia remedio

G No hubo
comentarios

H Que iba aser ciego

FRECUENCIA

8
7
6
5
4
3
2
1
0

Dx exacto [ e e AP Tol T

(=]
g Kl Dx exacto y que iba
g a ser ciego
HEDx y Bo tenfa
E_ remedio
A

Que iba aser clego

Dx exacto y que Iba a ser ciego

RESPUESTA

Fuente: Hemandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejla Javier, "Repercusiones en la
dindmica familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de
Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.

El culpar a alguien por lo que sucede en nuestra vida, es sin duda utilizado en
demasia por muchas personas, pero al entrevistar a la poblacién de estudio que
ha llegado a perder ia vista en edad econdémicamente activa, casados(as) y con
hijos(as) es sin duda significativo porque todos ellos la perdieron en accidentes,
enfermedades y el abuso de drogas, tal vez seria comun escuchar el culpar a una
o varias personas por su estado; por eso es sorprendente e interesante determinar
que los entrevistados no responsabilizan a nadie por su pérdida visual en un 90%,

seguido del 10% (dos personas) que manifestaron lo contrario.
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Es asi que de acuerdo a la investigacion el 100% de los casos encontrados sus

causas son prevenibles,

entre ellas

las enfermedades, accidentes vy

farmacodependencia; por lo que éstos argumentaron que ellos son los Gnicos

responsables de su nueva condicién. Ver cuadro no. 20.

CUADRO No. 20

RESPONSABILIZA EL PROGENITOR(A)
A ALGUIEN POR LA PERDIDA DE LA VISTA

RESPUESTA f %o
Si 2 10
No 18 90
TOTAL 20 100

Fuente: Hemandez Sanchez Marla del Carmeny Luna Mejia Javier, “Repercusiones en la dinamica
familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM,

2004.

CUADRO No. 21

POR QUIEN HA SIDO APOYADO MAS EN ESTA PERDIDA
EL PROGENITOR CON DISCAPACIDAD VISUAL*

RESPUESTA f %
Toda la familia 14 70
Esposa(o) 3 15
Hijos(as) 5 25
Amigos(as) 1 5
Otros 9 45

Fuente: Hemandez Sanchez Marfa del Carmen y Luna Mejfa Javier,

“Repercusiones en la

dindmica familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de Licenciatura,

ENTS-UNAM, 2004.

* Pregunta con una o mas opciones de respuesta.

El siguiente cuadro muestra ;Quién ha apoyado mas en esta pérdida al

progenitor(a)?, que fue un cuestionamiento con mas de una opcion de respuesta;

el 70% de los entrevistados, dijo que por toda la familia, seguido del 45% que

contestd otros y el 25% hijos(as), pero es de suma importancia rescatar datos

como el que se presenta por el 16% que mencionaron que solamente han sido

apoyados por el esposo(a) y por Ultimo 1 persona contestd que por los amigos(as).
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Estos datos pueden llevarnos a suponer, que las relaciones de las personas
con discapacidad y sus familias deben ser buenas porque de su comprensién
depende en parte la aceptacion del progenitor a su “nueva vida” para que éste se
interrelacione con el medio que le rodea y ademas los suyos le den su lugar como
miembro activo de la familia para ser una persona independiente y productiva y

como tal vez un dia lo fue.

Es importante hacer ver que muchas de las personas con discapacidad visual
suelen recurrir a instituciones u organizaciones de tipo asistencial buscando recibir
algln tipo de apoyo, el 95% de la muestra, afirmaron conocer una institucién y

haber recibido algun servicio y sélo 1 persona lo negé. Ver cuadro no. 22.

CUADRO No. 22

CONOCIMIENTO DE INSTITUCIONES
DE TIPO ASISTENCIAL
CONOCEN INSTITUCIONES QUIENES RECIBIERON
DE TIPO ASISTENCIAL SERVICIOS

Respuesta f % f %
Si 19 95 19 95
No 1 5 1 5
TOTAL 20 100 20 100

Fuente: Hemandez Sanchez Marfa del Carmeny Luna Mejla Javier, “Repercusiones en la
dinamica familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores®, Tesis de Licenciatura,
ENTS -UNAM, 2004.

En el cuadro no. 23 se observa una lista de 16 instituciones mencionadas por
los entrevistados en las que se encuentran las de tipo asistencial, médicas y
educativas; de las primeras se distingue el Comité Internacional Pro-Ciegos con
15%, seguido de la Asociacion de Comerciantes Ciegos en el Centro 10% y por
dltimo la mas recurrente es la Escuela Nacional de Ciegos (ENC) en un 55% la
cual se caracteriza por ser de tipo asistencial y educativa, en esta como se
menciond en la investigacion se brindan los servicios de rehabilitacién, orientacion
y movilidad, braille, talleres de encuadernacién, musica y canto entre otras; que
son actividades que se llevan a cabo en la esfera de lo educativo, mientras en lo
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asistencial se les brinda los servicios de apoyo como el dormitorio, comedor y

biblioteca a los alumnos de la escuela, en esta tipologia destaca el DIF que brinda

asistencia social y es representado por el 20% de la poblacién entrevistada.

En cuanto a las instituciones médicas se encuentran el IMSS con 20% y para

el Hospital de Nuestra Serfiora de la Luz contestaron un 15% y en las educativas

como ya se mencioné se encontré a la ENC, Instituto Nacional para la

Rehabilitacién de Nifios Ciegos y Débiles Visuales en 5%.

CUADRO No. 23

INSTTTUOONES U ORGANIZACTIONES DE ASISTENUJA
A LA PERSONA GON DISCAPACIDAD VISUAL *

RESPUESTA f %
Hospital de Ja Cegera 1 5
Esaxda Nacianal de Ciegos 11 55
Instituto de Sepyridad Social al Servidode los Trabsjadares & Bstado 1 5
Tnstituto Mexicano ded Seguro Social 4 20
DesarrdlloIntegral de la Familia 4 20
Asodacién de Gomerciantes Gegos en e Gentro 2 10
Instituto Nacional para 1a Rehahilitacién de Nifics Gepps y Débiles Visiales 1 5
Asodiacién de Discapacitados (Quaymas Sanara) 1 5
Conde de Valenciana 1 5
Cémite Internacianal Pro-Clegrs 3 15
APAC 1 5
CQNALE 1 5
Minos de Ayuda (Tlaodula Omaca) 1 5
Secretaria de Salubridad y Asistencia 2 10
Servicics Médioos dd DDF 1 5
Hospital de Noestra Sefirade lalie 3 15

Fuente: Hemandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones en la
dinamica familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de Licenciatura,

ENTS-UNAM, 2004.
* Pregunta con una o mas opciones de respuesta
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Con respecto a cada uno de los tipos de asistencia en el cuadro no. 24 se
observa que los entrevistados dijeron que los servicios que han recibido en las
instituciones van desde el médico 60%, rehabilitacion 20%, clases de braille 25%,
talleres con 15% y por dltimo lo educativo o alimenticio 5%, cabe destacar que al
solicitarlos, la poblaciéon en estudio manifestd haber recibido atencién amable
70%, descortés y con indiferencia con un porcentaje igual del 15%. Ver cuadro no.
25.

CUADRO No. 24

SERVICIOS QUE LES BRINDAN A LOS
PROGENITORES CON DISCAPACIDAD*
RESPUESTA f %

M asoterapia 2 10
Movilizacién 7 35
Servicio médico 12 60
Salubridad 2 10
Medicamentos 1 5
Atencion 9 45
Clases de braille 5 25
Rechabilitacién 4 20
Apoyo Psicolbgico 2 10
Cursos 3 15
Orientacién 1 5
Oportunidad de trabajo 1 5
Talleres 3 15
Educativo, alimentario 1 5
Bastén 1 5
Ninguno 1 S

Fuente: Hemandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejfa Javier, “Repercusiones en la
dindmica familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de Licenciatura,
ENTS-UNAM, 2004.

* Pregunta con una o mas opciones de respuesta.

CUADRO No. 25

TIPO DE ATENCION EN LOS SERVICIOS
A LOS PROGENITORES

RESPUESTA f %
Amable 14 70
Descortes 3 15
Indiferente 3 15
TOTAL 20 100

Fuente: Hernandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones en la dinamica familiar
ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.
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Asi, como muchas personas que han perdido su vista necesitan de

instituciones asistenciales para apoyarse en su recuperacion, demasiadas son

aquellas que lo primero que deciden para rehabilitarse es utilizar bastén y guia

vidente, incluso cuando se hace necesario se apoyan de los dos al mismo tiempo;

por lo tanto, estos son utilizados por la persona con discapacidad visual para

movilizarse en donde el baston es el mas empleado con el 65% de la muestra,

seguido del guia vidente 15% y los que llegan a utilizar los dos son el 20%, para

este Ultimo se apoyan en ocasiones de cualquier integrante de la familia, un amigo

u otra persona. Ver cuadro no. 26. Quiza en este caso se nota la participaciéon de

la familia principalmente de los hijos(as).

CUADRO No. 26

APOYOS PARA LA MOVILIZACION DE LOS
PROGENITORES CON DISCAPACIDAD VISUAL

RESPUESTA T %
Bastén 13 65
Guia vidente 3 15
Bastén y gufa vidente 4 20
TOTAL 20 100

Fuente: Hernadndez Sanchez Maria del Carmeny Luna Mejia Javier, "Repercusiones en la
dinamica familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de Licenciatura,

ENTS-UNAM, 2004.

Sobre la interrogante si se han sentido limitados los progenitores, los

entrevistados dijeron que si en cuanto a su movilidad la cual mencionaron el 65%

de la muestra; en contraste el 35% restante informaron no sentirse limitados.

CUADRO No. 27

MARGINACION HACIA LOS PROGENTTORES
CON DISCAPACIDAD VISUAL

RESPUESTA f %
Si 13 65
No 7 35
TOTAL 20 100

Fuente: Hernandez Sanchez Marla del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones en la
dinamica familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de Licenciatura,

ENTS-UNAM, 2004.
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5.1.7 TRABAJO SOCIAL

Sin duda la formacién académica multidisciplinaria del licenciado en Trabajo
Social le permite hacer la investigacién social, sobre todo intervenir en temas tan
importantes como lo es la discapacidad en los progenitores, saber sus cambios en
la familia, roles y alianzas, reacciones y muchas otras que son el medio por el cual
identificar las caracteristicas de la poblacién con discapacidad visual que permita
obtener un diagnéstico social y de ahi poder determinar especificamente su

intervencioén o la de otros profesionales.

En el cuadro no. 28 se puede observar que de las 16 instituciones donde
asisten o conocen los entrevistados dijeron que si han recibido atencion del
trabajador social, negandolo solamente un 5%; cabe recordar que para la pregunta
sobre las funciones del trabajador social, las opciones a responder de la poblacién
en estudio en el piloteo fueron abiertas al principio, para después cerrarlas con
base a lo que contestaron, quedando una pregunta con mas de una opcion de
respuesta para las funciones que desempeiia éste profesionista, en donde 55%
contesté la orientacién e intervenir en lo administrativo, seguido de 45% el estudiar
necesidades de la poblacion y por Gltimo respondieron que la principal funcién es

la de apoyar con 35% del total de la muestra. Ver cuadro no. 29.

Lo anterior, puede llevar a suponer que los entrevistados ain desconocen
realmente cual es la funcion de! Trabajador Social, quien con su labor contribuye a
conocer e interpretar las necesidades y carencias del grupo social a fin de
proporcionarle diferentes acciones que promuevan su organizacién y participacién
en diferentes niveles de intervencion para la biisqueda de soluciones y superacion

del nivel de vida.
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CUADRO No. 28

EXISTENCIA DEL TRABAJADOR SOCIAL |DE LOS QUE HAN RECIBIDO ATENCION

EN LAS INSTITUCIONES ASISTENCIALES DEL TRABAJADOR SOCIAL
RESPUESTA f % RESPUESTA| f %

Si 18 90 Si 19 95

No 2 10 No 1 5

TOTAL 20 100 TOTAL 20 100

Fuente: Hemandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejia Javier, "Repercusiones en la dinamica familiar
ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.

CUADRO No. 29

FUNCION DEL PROFESIONISTA EN TRABAJO SOCIAL*

RESPUESTA f %

Orientador 11 55
or 7 35
Capacitador 1 )
Intervenir en tramites administrativos 11 55
Estudiar necesidades de la poblacion 9 45
Aspectos legales 1 S
Todas 1 . 5
Ofro 2 10

Fuente: Hemandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones en la
dindmica familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores, Tesis de Licenciatura,
ENTS-UNAM, 2004.

* Pregunta con una o mas opciones de respuesta.

La discapacidad en la persona independientemente de la etapa en que
acontezca el suceso va a traer consigo pensamientos de suicidio, angustia,
depresion, estrechez econdémica, cambios en los roles familiares e incluso puede
llevar a la desintegracion familiar entre muchas otras que suelen presentarse ante
tal problematica; por todas estas condiciones es que se hace imprescindible ia
intervencion del profesional en Trabajo Social, pero observando los datos del total
de los encuestados se encontr6 en 13 personas 65% que manifestaron no haber
sido orientados por éste; asimismo, contrastando la informacion al tratar de

identificar si hubo coordinacién entre el trabajador social con la familia para un
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programa de rehabilitacion el 50% contesté que no y el otro 50% lo afirmo. Ver

cuadro no. 30.

CUADRO No. 30

ORIENTADOS POR UN COORDINACION DEL
TRABAJADOR SOOJAL ANTE LA C(EGUERA | TRABAJADOR SOOIAL CON LA FAMILIA
RESPUESTA f % RESPUESTA f %

S 6 30 S 10 50
No 13 65 No 10 0
No oantesto 1 5 No oantesto 0 0

TOTAL 20 100 TOTAL 20 100

Fuente: Hernandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones en la dindmica familiar
ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.

En cuanto a que si el trabajador social sugirié6 actividades para apoyar al

progenitor con discapacidad visual el 65% de los entrevistados dijo que no lo hizo

y el restante 35% mencioné que si. Ver cuadro no. 31.

CUADRO No. 31

DE QUE SI EL TRABAJADOR SOCIAL HA
PARTICIPADO EN SUGERIR OTRAS ACTIVIDADES

RESPUESTA f %
Si 7 35
No 13 65
TOTAL 20 100

Fuente: Hermandez Sanchez Marfa del Carmeny Luna Mejia Javier, “Repercusiones en la
dindmica familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de Licenciatura

Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.

CUADRO No. 32

IMPORTANCIA DEL TRABAJADOR SOCIAL
EN SITUACIONES DE DISCAPACIDAD VISUAL

RESPUESTA f Y%
Si 18 90
No 2 10
TOTAL 20 100

Fuente: Hernandez Sénchez Marfa del Carmeny Luna Mejfa Javier, “Repercusiones en la
dinamica familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de Licenciatura,

ENTS-UNAM, 2004.
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En este cuadro no. 32 se observa que el 90% de los entrevistados considera
importante la participacién del Trabajador Social en cuanto a la discapacidad
visual de uno de los progenitores sobre todo en momentos de crisis, sin duda la
participacion de éste profesional orientando, coordinando y sugiriendo otras
actividades en este importante proceso que vive la familia y la persona con
discapacidad visual es importante porque su intervencién oportuna permitiria
identificar las caracteristicas de la poblacién con discapacidad para poder obtener
un diagnostico social, asi como las caracteristicas de ésta, para que de todo lo

indagado se pueda determinar como intervenir especificamente.

En sintesis, la problematica de la pérdida de la vista del progenitor proveedor
necesita de la intervencién del licenciado en Trabajo Social porque con su labor
contribuye a conocer e interpretar las necesidades y carencias del grupo social a
fin de proponer diferentes acciones que promuevan su organizacion y participacion
en la busqueda de soluciones para la superacion de su nivel de vida.

Ademas, de que esta situacién tiene un caracter social ya que no solamente
afecta a uno -padres- sino también a quien lo rodea -familia- que se concibe como
la base de la sociedad; caracteristica que permite a éste profesional intervenir
porque su perfil académico es netamente social y no le basta con dar cuenta de la
realidad que vive o esta viviendo la familia en este radical cambio.

5.1.8 ESCALA DE ACTITUDES.

El ser humano vive en un mundo en donde su mente ha sido proyectada para
ganar un empleo, un rol en la familia, un lugar en la sociedad, una relacién de
pareja, pero al mismo tiempo para atravesar por varias “pérdidas”, desde que nace
hasta que muere, como pudieran ser: separacién o divorcio, pérdidas en el cuerpo,

por ejemplo amputaciones y de otro érgano importante, para el caso de esta
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investigacién el de la vista ya sea por accidente, enfermedad, o abuso de drogas

ylo alcohol, es decir por ceguera adquirida.

En si, la pérdida visual no importando la edad a la que se presente es una
experiencia global que impacta en el ser humano en sus esferas bioldgica, social,
psicolégica y espiritual son procesos que viven las personas ai intentar nuevas
formas de comportamiento a su nuevo estado de privacion de la vista y adaptarse
aél.

Por lo que la adaptacién se considera como el equilibrio entre el individuo su
medio fisico y lo social, las personas con discapacidad visual atraviesan por una
serie de etapas que son el marco de referencia indispensable que permiten
comprender la evolucién psicolégica para asimilar y adaptarse positivamente a su

discapacidad, estas involucran a los familiares.

De tal modo que retomando las aportaciones que hace Kubler-Ross para el
proceso del duelo, que implica etapas por las que pasan las personas que se
adaptan a situaciones dificiles como la experiencia de una enfermedad prolongada
que deja como secuela una discapacidad los lleva de alguna manera a transitar
por los siguientes estadios: impacto inicial, negacién, ira o enojo, depresién,
negociacién o regateo y aceptaciéon o resignacion; es importante mencionar que
no necesariamente transcurren de una forma lineal se pueden vivir

simultaneamente y de un modo distinto en cada persona.

Para su andlisis las etapas se clasificaron de la siguiente manera: los reactivos
se manejaron a través de una escala de medicion donde las opciones fueron,
siempre, la mayoria de las veces, algunas veces, pocas veces y ninguna vez,
cada respuesta corresponde a las etapas del duelo segiin Kubler-Ross, y de

acuerdo a esto se distribuyeron de la siguiente forma:
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ETAPAS OPCIONES DE RESPUESTA
Impacto inicial o negacién 1 Ninguna vez
Ira o enojo 2 Pocas veces
Depresion 3 Algunas veces
Negociacion o regateo 4 La mayoria de las veces
Aceptacion o resignaciéon 5 Siempre

Fuente: Hernandez Sanchez Marfa del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones en la dindmica familiar
ante la pérdida de l1a vista de uno de los progenitores”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.

Por lo tanto, las preguntas de la escala de actitudes correspondientes a cada
etapa fueron las siguientes:

ETAPA No. De preguntas
Impacto inicial o negacién 3,4,5,6,7,8,9, 15, 19, 20, 39, 41.
Ira 0 enojo 10, 11, 14, 17, 18, 23, 24, 25, 38.
Depresion 12, 13, 16, 21, 26, 29, 37, 42.
Negociacién o regateo 2, 30, 32, 33, 35.
Aceptacion o resignacién 1,22, 27, 28, 31, 34, 36, 40, 43.

Fuente: Heméandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones en la dindmica familiar
ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.

En base a lo contestado, por los progenitores con discapacidad visual a través
de la escala de actitudes formada por 43 reactivos, se obtuvieron los siguientes
resultados que fueron agrupados en base al nimero de veces que afirmaron en
las cinco opciones de respuesta y analizados conforme se viven las etapas del
duelo ante la discapacidad, para asi determinar en que etapa del proceso del
duelo se encontraba cada entrevistado(a) al momento de la investigacion, siendo

los resultados los que a continuacién se presentan:
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RESULTADOS DE LA ESCALA

Progenitor(a| Siempre | La mayoria | Alguna | Pocas | Ninguna Etapa B
) de s veces | veces vez
las veces

H 22 6 5 3 7 Aceptacion

H 17 7 11 6 2 Aceptacién

H 14 8 9 2 10 Aceptacién

M 17 9 7 3 7 Aceptacion

H 21 4 7 2 9 Aceptacion

H 15 8 6 8 6 Aceptacién

H 15 g 6 7 8 Aceptacion

H 0 8 7 5 23 Negacién

M 9 15 8 B 5 Negociacién o regateo
M 10 6 17 6 4 Depresién

H 156 9 11 4 4 Aceptacion

H 0 20 5 6 12 Negociacién o regateo
H 25 5 4 2 7 Aceptacion

H 17 7 8 8 3 Aceptacion

M 18 8 11 4 2 Aceptacién

M 22 8 3 6 4 Aceptacion

H 18 10 6 7 2 Aceptacion

H 1" 21 5 3 3 Negociacién o regateo
M 18 10 5 7 3 Aceptacion

H 17 11 10 4 1 Aceptacion

Fuente: Hemandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones en la
dinamica familiar ante 1a pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de Licenciatura,
ENTS-UNAM, 2004

Esta escala nos permite de manera general observar que el porcentaje en las
mujeres (10%) se encuentra oscilando entre las tres primeras etapas del proceso
que significa perder la vista y el de los hombres (15%), ambos fluctian en la
primera y tres ulltimas etapas, lo que indica que todavia se encuentran en la
tendencia de negar todo lo relacionado con la ceguera, rehuir y enfrentar lo que
significa la experiencia de ser una persona con discapacidad visual o bien no
pierden 1a fe; tienen sentimientos de autocompasion, muerte y aburrimiento como
un mecanismo de defensa, es decir, de proteccion del “yo” y que denota una

profunda supresién al perder el deseo por la vida y por la actividad.

Por lo que es importante mencionar que estan todavia en el proceso de duelo

para adaptarse a la discapacidad, aunque investigaciones realizadas afirman que

153



no se llega del todo a la etapa de aceptacién el 75% de los entrevistados de
acuerdo a lo que contestaron se encuentran en esta etapa, lo cual también fue
afirmado por ellos, aqui al parecer tiene que ver con una resignacion de vivir con
su nueva condicién y asumir no sélo limitaciones, sino también las posibilidades
de superacion y realizacion que permitieron transformar su entorno y replantear

objetivos personales, profesionales y sociales, sélo con un cambio de perspectiva.

5.2 ANALISIS DE LA FAMILIA

5.2.1 DATOS GENERALES

El sexo de los familiares que cuentan con un progenitor(a) dentro de su nucleo
familiar viviendo la pérdida visual, del total de la muestra el 55% fueron del sexo
femenino y 45% del sexo masculino, esta diferencia del 10% entre hombres y
mujeres, no guarda ninguna proporcion con las estadisticas del Censo de
Poblacién y Vivienda 2002 en el que el porcentaje de mujeres fue ligeramente

mayor que el de los hombres.

CUADRO No. 33

SEXO DE FAMILIARES DE LA PERSONA
CON DISCAPACIDAD VISUAL

SEXO f %
Masculino 9 45
Femenino 11 55
TOTAL 20 100

Fuente: Hermandez S&nchez Marfa del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones
en la dinamica familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis
de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004
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Sabemos que la edad de los familiares entrevistados, asi como el parentesco

que guardan con el progenitor(a), con discapacidad visual son sin duda

importantes para el estudio, de aqui se pueden obtener las caracteristicas de los

entrevistados que permiten identificar si la edad en que se encuentran es

econémicamente productiva, asi como el grado de parentesco que guardan con el

progenitor(a); tenemos entonces que la edad fluctudé entre los 23 a 29 afios con

40%, quienes tienen de 37 a 43 anos con 25% y por Ultimo, de 30 a 36 pudo verse

en 15%; lo que deja ver que el 55% se encuentran en edad econdémicamente

productiva, pero en realidad quienes rebasan los 35 afios pueden enfrentar pocas

oportunidades de colocarse en un empieo formal. Ver cuadro no. 34.

CUADRO No. 34

EDAD DEL FAMILIAR DEL PROGENITOR(A) CON
DISCAPACIDAD VISUAL

EDAD f %
23-29 8 40
30-36 3 15
37-43 5 25
44 - 50 2 10
51-57 1 5
58 -64 0 0
65 O MAS 1 5
TOTAL 20 100

Fuente: Hernandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones en la dinamica

familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesls de Licenciatura, ENTS-UNAM,

2004.

En cuanto al parentesco se mencionaron en mayor porcentaje ser hijo(a) en

45%, mientras esposo(a) un 40%, hermano(a) el 10% y s6lo una persona resulté

ser amigo(a), aqui se puede apuntar que el 85% son familiares directos e

integrantes de la familia, ver el cuadro no. 35.
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CUADRO No. 35

FAMILIAR DEL PROGENITOR(A) CON
DISCAPACIDAD VISUAL

PARENTESCO f %
Esposo(a) 8 40
Hijo(a) 9 45
Hermano(a) 2 10
Amigo(a) 1 5
TOTAL 20 100

Fuente: Hernandez Sanchez Marfa del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones
en la dinamica familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis
de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.

El cuadro no.36 hace referencia al estado civil del familiar en donde se detecté
que el 60% afirmaron ser casados(as), 30% solteros(as), con un porcentaje igual
del 5% cada una los separados(as) y madre soltera, lo que permite presumir que
aproximadamente el 70% de ellos sostiene o ha sostenido una relacién estable

coh una pareja.

CUADRO No. 36

ESTADO CIVIL DE LOS FAMILIARES
ESTADO CIVIL f Y%
Soltero(a) 6 30
Casado(a) 12 60
Separado(a) 1 5
Madre soltera 1 5
TOTAL 20 100

Fuente: Hernandez Sanchez Marfa del Carmen y Luna Mejla Javier, “Repercusiones
en la dindmica familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis
de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.

Es determinante conocer como los integrantes de la familia respondieron en un
70% haber modificado sus actividades, debido a la pérdida visual de uno de los

progenitores; en cuanto a la ocupacion hubo quienes dijeron dedicarse antes de
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que uno de los padres perdiera la vista al estudio en 20%, al empleo formal un
35% en donde los entrevistados refirieron desempenarse en actividades como:
empleada de imprenta, almacenista de ferreteria, secretaria de oficina, mesero,
obrero y empleada de tortillerfa; mientras al trabajo informal respondié el 10% y

so6lo una persona afirmé dedicarse al hogar.

Actualmente, con un porcentaje igual del 20% dijeron dedicarse al hogar, ser

empleado(a) de un trabajo formal o informal.

Analizando éstos datos se puede ver que se modificaron las actividades
laborales cuando unc de los progenitores adquirid la discapacidad visual, al
parecer para estar a su cuidado, o tener una mejor situacién econémica y el 30%
se dedica a su mismo trabajo, aqui s6lo un entrevistado afirmé tener una actividad

extra (vender zapatos por catalogo).

Mientras el resto (25%) conserva su empleo (trabajadora del IMSS un 15% vy
una obrera), y que es formal o de base que les permite tener prestaciones u otros
servicios que les beneficia; cabe mencionar también que el 5% es mecéanico, ver
cuadro no. 37.

Los familiares al cuestionarles sobre el ¢ Tiempo que lleva el progenitor de
haber perdido la vista? Dijeron que en un lapso de 1 a 3 arios el 35% seguida por

de 4 a 6 afios y 10 a 15 afios con 25%; por ultimo, destaca el de 7 a 9 afios un
15%.

Lo anterior demuestra que en un periodo no mayor a 6 afos, el 60% de los
progenitores a perdido la vista por causas como la diabetes, hipertension,
accidentes, drogadiccién y alcoholismo segin lo afirmaron los progenitores con

discapacidad visual cuando se les cuestiono. Ver cuadro no. 5.
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CUADRO No. 37

OCUPACION DE LOS FAMILIARES DEL PROGENITOR(A)

A QUE SE DEDICABAN f|% A QUE SE DEDICAN f|%
Enpleada de imprenta | 5 |Hogar 1 5
Almacenista de ferreteria 1 5 |Taxista 1 S
Empleda IMSS 1 5 |Empleda IMSS 1 5
Secretaria de oficina 1 5 |Secretaria de oficina y venta de zapatos 1 5
Estudiante de bachillerato 1 5 |DJ (Mezclador de misica) 1 5
Obrera 1 5 |Obrera 1 S
Hogar 1 | 5 |Hogar 1|3
Mesero 1 5 |Abogado 1 5
Empleda IMSS 1 5 |Empleda IMSS 1 5
Secretaria de oficina 1 5 1 5
Estudiante de bachillerato 1 5 1 5
Obrero ] 5 |Comerciante 1 5
Estudiante de secundaria 1 5 |Recepcionista 1 5
Empleda de tortilleria ] 5 |Hogar ] 5
Empleda IMSS 1 5 |Empleda IMSS 1 5
Campesino 1 5 |Chofer de tlapaleria 1 5
Hogar 1 5 | Vendedor ambulante | 5
Mecnico 1 5 |Mecinico 1 S
Empleado de negocio familiar de cuetes | | 5 [Hojalatero 1 5
Estudiante de carrera téenica 1 5 [Comexcio establecido 1 5
TOTAL 20 | 100 [TOTAL 20 | 100

Fuente: Hemandez Sénchez Maria del Carmen y Luna Mejla Javier, “Repercusiones en la
dinamica familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de Licenciatura,

ENTS-UNAM, 2004.

5.2.2 ESTRUCTURA

Conocer como esta integrada la familia desde un miembro de ésta permitié

hacer una comparacién con los datos proporcionados por el progenitor con

discapacidad visual, en lo referente a este apartado, se encontré que el 95% viven

con una o mas personas; y los rubros van desde el que vive solo(a), hasta el que

cuenta con un grupo formado por 10 integrantes; sobresaliendo los que cuentan

158




de 4-5 personas, con el 50%, de 2-3 personas el 25% y con 6-7 un 15%. Aqui se
puede sefalar que mas de la mitad viven en grupos pequenos de 2 a 5 integrantes
y que un 20% son familias numerosas; comparando estos datos con los del

progenitor (cuadro no. 7) se puede observar que son similares.

5.2.3 DINAMICA FAMILIAR ANTES DE LA
PERDIDA VISUAL

El enfrentarse a una discapacidad como familia es importante, este es la
educadora, la que regana, la que impulsa y refleja seguridad a sus miembros; pero
cuando las atenciones se tienen que dar con alguno de los progenitores es, donde
sin duda, los roles, comunicacién, y vida en familia se modifican drasticamente y
en el cuestionamiento sobre ;Quién tomaba las decisiones en la familia? los
entrevistados respondieron un 50% que ambos, 30% que el padre, 15% la madre

y solo 5% ninguno. Ver cuadro no. 38.

CUADRO No. 38

DE QUIEN TOMABA LAS DESIQIONES FAMILIARES
RESPUESTA f %
Padre 6 30
Madre 3 15
Ambxs 10 50
Ninguno 1 5
TOTAL 20 100

Fuente: Hemmandez Sanchez Marfa del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones
en la dinamica familiar ante la pérdida delavista de uno de los progenitores”,
Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.

Asimismo, los integrantes que se llevaban mejor eran los padres e hijos con
75% y sblo los padres en 10%, el otro 15% dijo la respuesta “otros”, en donde
mencionaron al sobrino, nuera y sélo hijos con la madre, aunado a esto el mas

enojon en casa lo demostré ser el padre con un 35%, hijos(as) 30%, ambos 15% y
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10% a la madre o nadie y, por ultimo, a la pregunta ;Cémo era el progenitor(a)?,
un 60% respondieron tranquilo(a), 55% bueno y sélo 20% mal hablado; lo que nos
deja ver que en la familia los padres son importantes para la organizacién y
funcionamiento de la misma. En los cuadros no. 39, 40 y 41 se pueden observar
estos datos.

CUADRO No. 39

INTEGRANTES DE LA FAMILIA QUE
SE LLEVABAN MEJOR
RESPUESTA f %
Padres 2 10
Hijos(as) 0 0
Ambos (padre ¢ hijos) 15 75
Otros 3 15
TOTAL 20 100

Fuente: Herndndez Sanchez Marfa del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones en
la dinamica familiar ante 1a pérdida dela vista de uno delos progenitores®, Tesis
de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.

CUADRO No. 40

QUIEN ERA EL ENOJON DE LA CASA

RESPUESTA f %o
Padre 7 35
Madre 2 10
Ambos 3 15
Hijos(as) 6 30
Nadie 2 10
TOTAL 20 100

Fuente: Hernandez Sanchez Marla del Carmen y Luna Mejfa Javier, “Repercusiones en
la dinamica familiar ante la pérdida dela vista de uno de los progenitores”, Tesis
de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.

CUADRO No. 41
COMO ERA EL CARACTER DEL PROGENITOR(A)

RESPUESTA f %
Mal Hablado 4 20
Tranquilo 12 60
Bueno 11 55

Fuente: Hernandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones en
la dindmica familiar ante la pérdida de la vista de uno delos progenitores™, Tesis
de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.
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Es importante conocer la vida cotidiana de la familia ya que refleja los
acuerdos, problemas, inquietudes y satisfactores que suelen vivirse asi, en el
cuadro no. 42 se observan que de acuerdo a los problemas familiares los
entrevistados afirmaron en 55% tener los normales que segin éstos consideraron
la falta de obediencia de los hijos y cooperacion en las labores del hogar puesto
que son situaciones que pasan en las familias tradicionales, 25% mencioné la falta
de comunicacion, violencia y el no cumplimiento del rol, por tltimo 20% dijo tener
problemas econémicos debido a que los ingresos en la familia son llevados por un
so6lo progenitor(a) en 35%, por ambos 55% y sélo el 10% por los padres € hijos.

Ver cuadro no. 43.

CUADRO No. 42

PROBLEMAS FAMILIARES

RESPUESTA f %
Lo normal en la familia 11 55
Violencia del progenitor y no cumplimiento de su rol 1 5
Econdmicos 4 20
La madre no cumplia con su rol 1 5
Falta de comunicacion y relacion con los padres 1 S
Falta de comunicacion con los hijos 2 10
Ninguno 1 5
TOTAL 21 105

Fuente: Herndndez Sanchez Marfa del Carmeny Luna Mejia Javier, “Repercusiones en
la dinamica familiar ante la pérdida delavista de uno delos progenitores®, Tesis
de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.

CUADRO No. 43

QUIEN APOYABA EL GASTO FAMILIAR
RESPUESTA f %

Padre o Madre 7 35
Ambos 11 55
Padres e Hijos 2 10
TOTAL 20 100

Fuente: Hernandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones en
la dinamica familiar ante la pérdida de lavista de uno de los progenitores”, Tesis
de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.
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Aunado a lo anterior se encontré que los hijos(as) con 30% y la esposo(a) en
20% fueran considerados como que daban problemas en la familia, mencionando
los entrevistados la rebeldia de los hijos, la falta de respeto a los padres, normas

de la casa y el no atender al esposo(a) y el hogar. Ver cuadro no. 44.

CUADRO No. 44

INTEGRANTES QUE DABAN MAS PROBLEMAS
RESPUESTA f %
Ninguno 10 50
Esposo(a) 4 20
Hijos(as) 6 30
TOTAL 20 100

Fuente: Hernandez Sanchez Marfa del Carmen y Luna Mejfa Javier, "Repercusiones en
la dindmica familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores®, Tesis
de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.

5.2.3.1 ASPECTOS SOCIALES

En el cuadro no. 45 se puede observar ;Como era la relacion entre los
padres?, en donde se encontro que el 80% dijeron ser buena, regular 15% y mala
5%, contrastando datos con el cuadro no. 46 en cuanto a que si hubo cambios en
las funciones familiares, los entrevistados lo afirmaron; lo anterior puede dar la
pauta para suponer que antes de la pérdida visual, mas de la mitad de la
poblacién tuvo una relacién buena, pero ante cualquier situacibn como

enfermedad, discapacidad u otro problema la familia se enfrenta a cambios.

CUADRO No. 45

COMO ERA LA RELACION ENTRE SUS PADRES
RESPUESTA f %
Buena 16 80
Mala 1 5
Regular 3 15
TOTAL 20 100

Fuente: Hernandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones en
la dinamica familiar ante la pérdida de la vista de uno delos progenitores”, Tesis
de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.
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CUADRO No. 46

HUBO CAMBIOS EN LAS FUNCIONES FAMILIARES

RESPUESTA f Y
Si 20 100
No 0 0
TOTAL 20 100

Fuente: Hemandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones
en la dindmica familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”,
Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.

Los familiares por parte del progenitor(a) afirmaron tener amigos(as) en un
90%, mientras que el 10% contesté que no. Contrastando datos, 18 personas que
tenian amigos(as) refirieron que sélo se reunian con ellos cuando tenian tiempo
45%, frecuentemente y los fines de semana con 15% cada una y en eventos
sociales 10%, lo que puede llevarnos a suponer que la falta de tiempo es la que no
les permitié tener reuniones constantes con las amistades. En los cuadros no. 47 y
48 se pueden observar los datos.

CUADRO No. 47

TENfAN AMIGOS LOS PROGENITORES

RESPUESTA f %
Si 18 90
No 2 10
TOTAL 20 100

Fuente: Hemandez Sanchez Marfa del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones en
la dindmica familiar ante la pérdida de lavista de uno de los progenitores”, Tesis
de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.

CUADRO No. 48

QUE TAN FRECUENTE SE REUNIAN

RESPUESTA
Frecuentemente
Los fines de semana

%
15
15
10
5

En eventos sociales
En el trabajo

N
oN\D N (W] | -

Sélo cuando habia tiempo 45
No contesto 10
TOTAL 100

Fuente: Hernandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejfa Javier, “Repercusiones en
la dindmica familiar ante la pérdida de lavista de uno de los progenitores”, Tesis
de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.
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5.2.4 REPERCUSIONES DE LA PERDIDA
VISUAL.

5.2.4.1 DINAMICA

La dinamica sin duda que vive la familia y el progenitor(a), con discapacidad es
primordial asi como detallar como se modifican las funciones, situaciones e incluso
vivir por momentos la desintegracion familiar, la organizacién para atenderlos,
etcétera; por lo que de veinte familiares el 100% afirmaron que si hubo cambios en
las funciones familiares, en relacién a esto el 55% informé que se llegé a pensar

por un momento en la desintegracién familiar, ver cuadro no 48.

En donde la mayoria de los consultados dijeron que era debido a la presion,
angustia y mucha responsabilidad (estrés), asi como a que los hijos no apoyaban
y cuidaban al progenitor(a), de donde resulta que para el cuestionamiento
¢Siempre es la misma persona quien cuida al progenitor(a)?, los entrevistados
dijeron que no el 75%, al parecer se turnan las personas para el cuidado y
atencion de éste y que mas de la mitad de la muestra pensoé en la desintegracién

al modificarse la dinamica. Ver cuadro no. 50.

CUADRO No. 49

SE LLEGO A PENSAR EN LA
DESINTEGRACION FAMILIAR
RESPUESTA f %
Si 11 55
No 9 45
TOTAL 20 100

Fuente: Hernéandez Sénchez Maria del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones
enla dindmica familiar ante la pérdida dela vista de uno de los progenitores”,
Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.
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CUADRO No. 50

SIEMPRE ES LA MISMA PERSONA

RESPUESTA f %
Si 5 25
No 15 75
TOTAL 20 100

Fuente: Hernandez Sanchez Maria def Carmen y Luna Mejfa Javier, "Repercusiones
enla dinamica familiar ante la pérdida de la vista de uno delos progenitores”,

Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.

5.2.4.2 ESTRUCTURA

Los cambios permanentes ante la nueva situacion de la familia, en la mayoria
de los casos, han sido aceptados en un 65% y un 35% todavia no, en el cuadro

no. 51 se pueden ver los datos. En contraste con las reacciones que el familia

percibid en el progenitor(a) después de la perdida visual destacd con 55%

angustia, mientras el enojo en 50% y otros 35%.

A esto se puede decir que los progenitores experimentan cambios al adquirir la

discapacidad visual y pierden entre varias habilidades la movilidad deseada;

igualmente aqui al parecer mas de la mitad de los familiares ya se han adaptado a

su situacién segun lo afirmaron el 85% que dijeron si adaptarse, mientras el 15%

lo neg6. Ver cuadros no. 52 y 53.

CUADRO No. 51

LA FAMILIA ACEPTO LA DISCAPACIDAD VISUAL

RESPUESTA %
Si 13 65
No 7 35
TOTAL 20 100

Fuente: Hernandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones
enla dinamica familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”,

Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.
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CUADRO No. 52

REACCIONES DEL PROGENITOR ANTE
LA DISCAPACIDAD VISUAL*
RESPUESTA f %
Depresion 5 25
Angustia 11 55
Engjo 10 50
Tristeza 2 10
Ofros 7 35

Fuente: Hernandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones
en la dindmica familiar ante la pérdida delavista de uno de los progenitores”,
Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.

*Pregunta con una o mas opciones de respuesta.

CUADRO No. 53

LA FAMILIA SE ADAPTO ANTE LA DISCAPACIDAD
RESPUESTA f %
Si 17 85
No 3 15
TOTAL 20 100

Fuente: Hermandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones
enla dindmica familiar ante la pérdida de!lavista de uno de los progenitores”,
Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.

5.2.4.3 ASPECTOS SOCIALES

En cuadro no. 54, con respecto a quienes cambiaron sus amistades a partir de
la ceguera en la familia mencionaron que si el 60% y no un 40%. Lo que puede
dar la pauta para suponer que los amigos(as) se alejan en situaciones como ésta,
tal vez por no saber como apoyar. Por lo que los entrevistados dijeron que ya no
los visitan el 20% y no los quieren ver un 10%; sin embargo, hay quienes

conservan las mismas amistades en 40% o bien el 30% afirma que tienen otras
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que conocieron en la rehabilitacién, hospitales, centro laboral, etcétera. Es
importante mencionar que no s6lo cambian las amistades, sino también la familia,

asf lo mencionaron el 30% de la muestra. Ver cuadros no. 55 y 56.

CUADRO No. 54

CAMBIARON SUS AMISTADES ANTE LA
DISCAPACIDAD VISUAL

RESPUESTA f Yo
Si 12 60
No 8 40
TOTAL 20 100

Fuente: Hemandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones
en la dindmica familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores®, Tesis
de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.

CUADRO No. 55

EN QUE CAMBIARON SUS AMISTADES

RESPUESTA f %
Ya tienen otras 6 30
Siguen las mismas 8 40
Ya no los visitan 4 20
No los quieren ver 2 10
TOTAL 20 100

Fuente: Hernandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones
en la dinamica familiar ante la pérdida de Ia vista de uno de los progenitores”, Tesis
de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.

CUADRO No. 56

CAMBIO LA RELACION CON LA FAMILIA
ANTE LA DISCAPACIDAD VISUAL

RESPUESTA f %
Si 6 30
No 14 70
TOTAL 20 100

Fuente: Hemandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones
en la dindmica familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis
de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.
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5.2.4.4 ASPECTOS PSICOLOGICOS

En mas de una opcién de respuesta la familia ante la pérdida de la vista del
progenitor(a) manifestd sentirse en un 80% sorprendida, el 75% desesperada, con
60% triste, en 10% tranquila y con un porcentaje igual del 5% cada una dijo
angustiada, indiferente, culpable y enojo con la vida (ver cuadro no. 57).

Con respecto a como se sienten los entrevistados actualmente ante la
discapacidad del progenitor(a), éstos refirieron en 40% tranquilo(a) y orgulloso(a)
por el esfuerzo del progenitor(a), un 35% dijo con ganas de salir adelante ante la
discapacidad, mientras con 15% mencionaron estar adaptados(as) a esta nueva
forma de vida y sélo el 10% contest6 que ain no acepta la ceguera del padre o la
madre (ver cuadro no. 58). Quizad en este caso la mayorfa de las familias son

afectadas ante cualquier cambio inesperable.

CUADRO No. 57

COMO SE SINTIO LA FAMILIA ANTE
LA DISCAPACIDAD VISUAL*

RESPUESTA f %
Tranquila 2 10
Desesperada 15 75
Sorprendida 16 80
Triste 12 60
Angustiada 1 5
Indiferente 1 5
Culpable 1 5
Enojo con la vida 1 5

Fuente: Hemandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejla Javier, “Repercusiones en la
dindmica familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de
Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.

*Pregunta con una o mas opciones de respuesta.
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CUADRO No. 58

COMO SE SIENTE AHORA LA FAMILIA
RESPUESTA f %o
Aln no acepta la ceguera del progenitor(a) 2 10
Tranquila y argullosa par el esfiierzo del progenitar para salir adelante 8 40
Adaptada a esta nueva farma de vida 3 15
Con ganas de salir adelante ante la discapacidad 7 35
TOTAL 20 100
Fuente: Herndndez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejfa Javier, “Repercusiones en la dindmica familiar

ante la pérdida de la vista de uno delos progenitores™, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.

Sobre la interrogante c6mo percibe el familiar al progenitor(a) que perdié la
vista; presentados en los cuadros no 59 y 60, ellos respondieron que estan
adaptados(as) y con muchas ganas de salir adelante en un 45%, mientras el 40%
dijo optimista y llenos(as) de vida, por lo que sé6lo 15% dice que su familiar no ha
aceptado del todo su discapacidad visual. Mientras la familia fue percibida como
adaptada y comprensiva por el 45%, tranquila y al pendiente del progenitor(a) un
35%, triste y desesperada 10%, y para las respuestas no hay relacién entre los
hijos y se siguen llevando bien todos, son representadas con 5% cada una.
Analizando lo anterior, se observa que tanto la familia como el progenitor(a) en un

porcentaje alto 85% estan adaptados.

CUADRO No. 59

COMO SE PERCIBE AL PROGENITOR(A)

RESPUESTA f %
No lo aceptado del todo 3 15
Optimista, trabajador(a) y lleno(a) de vida 8 40
Adaptado(a) y con muchas ganas de salir adelante 9 45
TOTAL T 20 100

Fuente: Hemandez Sanchez Marfa del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones en la dindmica familiar
ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.
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CUADRO No. 60

COMO SE PERCIBE A LA FAMILIA

RESPUESTA f %
Tranquila y al pendiente del progenitor(a) 7 35
Se siguen llevando bien todos 1 5

Tristes y desesperados 2 10
Adaptados y comprensivos 9 45
No hay relacién entre hijos 1 5

TOTAL 20 100

Fuente: Hernandez Sanchez Marfa del Carmen y Luna Mejfa Javier, “Repercusiones en la
dindmica familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de

Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.

En cuanto a los familiares que consideraron que alguien tenia

la

responsabilidad de la discapacidad visuai del padre o la madre, contestaron que sf

el 25%, y quienes no fueron 75% (Ver cuadro no. 61), en lo referente a qué

cambiarfan si estuviera en sus manos (cuadro no. 62), el 40% contesté que el

progenitor(a) recuperara la vista, 25% dijo que el tiempo, con un 15% hubo dos

respuestas, la primera el haber prevenido la ceguera y la segunda nada ya estan

acostumbrados; mientras 5% afirmaron que los hijos apoyaran a sus padres.

Esto puede dar pauta para suponer que el 80% de los entrevistados estarian

dispuestos a hacer lo imposible para que en la familia no se hubiera presentado la

ceguera y ademas algo comin que sobresali6 con la respuesta de los

progenitores y familiares en cuanto a quién culpaban por la pérdida visual, ambos

en un porcentaje alto dijeron no culpar a nadie.

CUADRO No. 61

HAY RESPONSABLES ANTE LA DISCAPACIDAD

RESPUESTA

f

%

Si

5

25

No

15

75

TOTAL

20

100

Fuente: Hemandez Sanchez Marfa del Carmen y Luna Mejfa Javier, “Repercusiones en la
dindmica familiar ante la pérdida de la vista de uno delos progenitores”, Tesis de

Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.
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CUADRO No. 62

QUE CAMBIARIAN SI ESTUVIERA EN SUS MANOS

RESPUESTA f %o
Que ¢l progenitor(a) recuperard la vista 8 40
Haber prevenido la ceguera 3 15
Que los hijos apoyaran a sus padres 1 5

El tiempo 5 25
Nada ya est4n acostumbrados 3 15
TOTAL 20 100

Fuente: Hernandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejfa Javier, “Repercusiones en
la dindmica familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de
Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.

El duelo sabemos que es un proceso que ocurre cuando existe una pérdida,
para este caso la discapacidad visual, en donde los entrevistados afirmaron en un
65% que si necesitaron hacer un duelo, mientras el 35% dijo que no, ver cuadro
no. 63. Como anteriormente se mencioné no sélo cambian las amistades y la

familia; en esta ultima son afectadas las relaciones familiares segun lo comentaron

el 85% de la muestra, mientras contestd que no un 15%, ver cuadro no. 64.

Analizando la informacién se puede decir que al perder la vista el progenitor(a)
en la familia suceden cambios que en un momento dado afectan las relaciones.
Ya sea porque toda la atencién es para el progenitor(a) segan lo afirmaron el 30%
de la muestra, vivieron desorganizacion familiar 35% y en un 5% los hijos sufrieron
al no tener la figura del padre o la madre o bien abandono. En el cuadro no. 65 se

pueden observar los datos antes mencionados.

CUADRO No. 63

NECESITO LA FAMILIA HACER UN DUELO
ANTE LA DISCAPACIDAD VISUAL

RESPUESTA f %
Si 13 65
No 7 35
TOTAL 20 100

Fuente: Hemandez Sanchez Marfa del Carmen y Luna Mejla Javier, “Repercusiones en
la dindmica familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de
Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004
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CUADRO No. 64

AFECTO LA DISCAPACIDAD VISUAL LAS
RELACIONES FAMILIARES

RESPUESTA f %
Si 17 85
No 3 15
TOTAL 20 100

Fuente: Hernandez Sanchez Marfa del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones en
la dindmica familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de
de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.

CUADRO No. 65

CGOMD SE AFECTARON LAS REI ACIONES FAMILIARES
RESPUESTA f %
Toda la tencién es para e progenitar(a) 6 30
Vivieron desarganizacién familiar 7 35
Hubo aendono 2 10
Se llevan mejar; hay més comumnicacitn y se fartaleci6 la relacién 2 10
Los hijos(as) suffieron al notener la figira del padre omadre 1 5
Nooaesto 2 10
TOTAL 20 100

Fuente: Heméandez Sanchez Marla del Carmen y Luna Mejfa Javier, “Repercusiones en la dindmica
familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM,
2004.

Diversas fueron las reacciones de los familiares al saber que habia perdido la
vista el padre o la madre, este cuestionamiento contdé con siete opciones de
respuesta en donde mencionaron el 65% tristeza, 45% no lo creia, 35% coraje,
25% desesperacion, 20% preocupacion y con un porcentaje igual del 5% ganas

de llorar o dolor, ver cuadro no. 66.
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CUADRO No. 66

REACCIONES AL SABER QUE PERDIO LA
VISTA EL PROGENITOR*

RESPUESTA f %

Tristeza 13 65
Coraje 7 35
Desesperacion 5 25
Ganas de llorar 1 5
Dolor 1 5
No lo creia 9 45
Preocupacién 4 20

Fuente: Hemandez Sanchez Marta del Carmeny Luna Mejia Javier, “Repercusiones en la
dindmica familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de
Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.

*Pregunta con una o mas opciones de respuesta.

5.2.4.5 COMUNICACION

Del total de la muestra al cuestionarles sobre 4Quién habla con quién del tema
de la discapacidad visual, ver cuadro no.67 el 30% contesté que todos platican,
mientras que un 70% mencion6 que ya lo superaron y que no se habla del tema.
Al parecer cuando se adaptan a que en casa existe una persona con discapacidad
prefieren seguir adelante y no tener conversaciones de lo que alguna vez les
afecto.

CUADRO No. 67

QU[EN HABLA SOBRE EL TEMA DE DISCAPACIDAD
RESPUESTA f %
Todos lo platicamos 6 30
Ya lo superaron 7 35
No se habla del tema 7 35
TOTAL 20 100

Fuente: Hernandez Sé&nchez Marfa del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones en la dindmica
familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores’, Tesis de Licenciatura,
ENTS-UNAM, 2004.
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5.2.5 DISCAPACIDAD

Con respecto a quién les inform6 sobre el diagnéstico del familiar con

discapacidad, el 95% afirmé que un profesionista lo habia hecho, destacando el

60% que fue un médico, 15% el médico oftalmélogo y en un 10% ei trabajador

social. Mientras que el 5% dijo para cada una que habia sido un psicélogo, un

médico y trabajador social, y el papa (mama).

Aqui se puede ver que la participacion del profesionista en trabajo social es

s6lo de un 15%; la explicacion que les dieron los profesionistas al progenitor(a) fue

en 100% congruente y encaminada a las causas de la pérdida visual del

progenitor(a), ver cuadro no. 68 y 69.

CUADRO No. 68

QUE PROFESIONISTA LES INFORMO DE LA DISCAPACIDAD
RESPUESTA f %

Médico y Trabajador Social 1 5

Psicol6go 1 5

Meédico 12 60

Médico Oftalmologo 3 15

Trabajador Social 2 10

Papa (Mama) i 5

TOTAL 20 100

Fuente. Hernandez Sanchez Marla del Carmen y Luna Mejia Javier, *Repercusiones en la dinami&a familiar

ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”,

2004.

Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM,
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CUADRO No. 69

CUAL FUE LA EXPLICACION DE LA DISCAPACIDAD

RESPUESTA f %o
La causa fue glaucoma 3 15
Hubo dafio en el nervio optico 3 15
Mal control de la hipertension 1 5
A causa de la diabetes 3 15
A causa de un accidente automovilistico 1 5
Par quemaduras (dafio en los 0jos) 1 5
Por rebabas de soldadura que le cayeron en los ojos 1 S
A causa de un golpe en la cabeza (dafio el nervio éptico) 2 10
Desde que entro le vieron la mirada perdida 1 5
Par un tumor en la cabeza 1 5
Ya sabia de su enfermedad 3 15
TOTAL 20 100

Fuente: Hemandez Sanchez Marfa del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones en la dinamica familiar
ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.

Con respecto a quienes recibieron orientacioén de un profesionista para atender

al padre o la madre con discapacidad visual, el 95% dijeron que si les dieron

informacién y un 5% no contest6, ver cuadro no. 70. Entre quienes dieron la

orientacién destacaron profesionistas como el psicdlogo, trabajador social y

médico; ya sea trabajando solos o en equipo multidiscipfinario jugando un papel

importante en este tipo de situaciones.

CUADRO No. 70

RECIBIERON ORIENTACION DE
ALGUN PROFESIONISTA

RESPUESTA f %
Si 19 95
No 0 0
No contesto 1 5
TOTAL 20 100

Fuente: Hernéndez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejla Javier, “Repercusiones en
la dindmica familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de

Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.
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La informacion que les han proporcionado los especialistas sobre la situacién
del progenitor(a) quedo de la siguiente manera: el 35% dijo que ya ninguna, 30%
afirmé que sobre capacitacién en masoterapia, movilizacién y braille, 15% sobre la
ENC en Mixcalco y Conde de Valenciana, 10% del control del azicar (diabetes) y
el recibir atencion en forma profesional y hacer tramites de pension un 5% cada

una, ver cuadro no. 71.

CUADRO No. 71

QUE INFORMACION LES HAN PROPORCIONADO
PARA LA ATENCION DEL PROGENITOR(A)

RESPUESTA f %
Especializarce en dar masajes, movilizacién aprender braille 6 30
Informacién de la ENC (Mixcalco) y Conde de Valenciana 3 15
Recibir atencién en forma profesional 1 5
Control del azucar (diabetes) 2 10
Que acudieran a la empresa, pero cambio la razon social 1 5
Ninguna 7 35
TOTAL 20 100

Fuente: Hemandez Sanchez Marfa del Carmen y Luna Mejfa Javier, “Repercusiones en la dindmica familiar
ante |la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.

De que si cambiaria la situacién de la familia si se hubiera presentado en otro
integrante, ver cuadro no. 72, respondieron que no el 70% y si un 30%, por lo que
mas de la mitad de la poblacién entrevistada considera que la experiencia seria la

misma porque de cualquier forma la familia es afectada ante la discapacidad.

CUADRO No. 72

CAMBIARIA LA SITUACION SI LA PERSONA CON
DISCAPACIDAD FUERA OTRA

RESPUESTA f %o
Si 6 30
No 14 70
TOTAL 20 100

Fuente: Hernandez Séanchez Maria del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones en la
dinamica familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de
Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004,
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Por lo tanto, se considera que en este apartado destinado a la familia, unidad
basica mas antigua de la estructura social, la Unica que es comin a todos los
grupos de individuos, en donde el hombre adquiere y nace de ella una dotacién
biolégica, es protegido, alimentado, socializado, con lo que recibe una herencia
cultural y acoge una ideologia especifica para finalmente crear ahi las bases

iniciales para su futura relacién con otros grupos distintos al suyo propio.

Se le puede conocer a través del estudio de sus transformaciones, tanto de las
que ha sufrido a lo largo de la historia humana como en casos particulares y en
nuestro siglo ha sido testigo tanto de la permanencia de diferentes tipos de familia,
como de cambios y cuestionamientos importantes relativos a esta institucion social
mas antigua, asi, al hablar de ella al igual que de las otras instituciones sociales
por ejemplo el gobierno, la escuela, iglesia, etcétera, hay que ubicar el momento
histérico, el tipo de sociedad, los valores culturales y morales que desde su
posicién particular se defienden.

Ante la discapacidad, particularmente se presentan cambios en la familia y las
gravisimas necesidades econémicas, asumir responsabilidades en el cuidado del
padre o la madre y los desordenes en la dinamica probablemente terminen en su

desintegracién, como pudo observarse en dos de las personas entrevistadas.

5.2.6 DINAMICA FAMILIAR

En la familia es donde se tienen las primeras experiencias de aprendizaje se
ensefan valores, acuerdan normas, desarrollan los primeros habitos y se inicia la
convivencia con otras personas, en si, es el grupo que ofrece amor, seguridad,

proteccién y bienestar necesarios para todo individuo.
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Entonces, si para un sujeto “normal”, la estructura, la dindmica y organizacién
familiar son determinantes para su vida futura, para una persona con discapacidad
visual es de mucho mayor importancia, porque independientemente de la etapa de
la vida en que se presente y el lugar que ocupe dentro de la familia va a traer
consigo un desajuste de la armonia familiar. Algunas de las actividades negativas
que se pueden observar en las familias con un integrante con discapacidad visual

pueden ser:

+ Surgimiento de una pena evidente por el progenitor(a) con discapacidad
visual.

¢ Deseo natural de protegerio (a) de todo dafio.

¢ Se le abruma con demasiadas atenciones.

+ Se le evita toda experiencia que podria resultarle dificil.

¢ Rechazo emocional y marginacién de la persona con discapacidad.

Estas actitudes sélo llevan a una sobreproteccion hasta alcanzar un

estancamiento del desarrolio de la persona con discapacidad visual.

Si las relaciones familiares no son adecuadas, se puede producir
desintegracion familiar (separacion de alguno de los padres), estrechez
econdmica, aparecen reacciones de culpabilidad, venganza, negaci6n

desesperacion, tristeza y sentimientos de muerte ante la pérdida visual.

Entonces, se hace necesario que la familia demuestre madurez y fortaleza
para enfrentar la situacién de una persona con discapacidad como su integrante y
ayudarlo en la planeaciéon de su futuro, sobre su realidad, en especial a la
superacion de las seis etapas de crisis por las que suelen transitar, las cuales

fueron mencionadas en el capitulo Ill, Trabajo Social en el Mundo de la Oscuridad.
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¢ Impacto Inicial.

¢ Negacion.

¢ Ira o Enojo.

¢ Depresion.

+ Negociacién o Regateo.

¢ Aceptaciéon o Resignacion.

El motivo de recordar las caracteristicas que conlleva el perder la vista en
algunos de los progenitores dentro de la familia, es por que a continuacién se
mostraran los cuadros que retinen las caracteristicas especificas de cada uno de
los entrevistados con discapacidad visual (padres o madres), en los cuales se
tomo la decision de presentarlos en cuadros y no en graficas por que perdia el
relato hablado que ellos proporcionaron al consultarlos sobre su pérdida visual,
algunos de estos aspectos fueron:

Como se vivia la dinamica familiar dentro de la familia.
La situacién econémica o laboral.

Los roles como se jugaban.

* o * o

Si habia comunicacién

*

La organizacion como la establecieron
¢ Aspectos psicolégicos.

¢ La estructura de la familia

¢ Tiempo del proceso de adaptacion.

¢ Y si se han adaptado o aceptado su nueva condicién.

Los cuadros se muestran a continuacién:
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DINAMICA FAMILIAR

FAMILIA EN LAS PENUMBRAS FAMILIA REHABILITADA
[SUJETO EN ECONOMICO ROL COMUNICACION ORGANIZACION PSICOLOGICO ESTRUCTURA | TIEMPO DEL ADAPTACION
ESTUDIO LABORAL PROCESO
Dejo de trabajer e |No cumplfa la progenitora Hubo mala relacién  |No existid Idea de suicldio en Desintegracién |Dos aflos Aln no acepta ta discapacidad
[ progenitor su funcién de esposa y madre |entre los progenitores el progenitor visual, vive con su hermana y
A se rehabilita en la Escueta
D Nacional de Ciegos.
R Lo pensionaron del |El cuidado da los hijos No existia Se culpa de !a pérdida
E IM3S lo realizaba la familia politica visual a la esposa y

hay miedo hacla ella

Fuente: Hernandez Sanchez Marla del Carmen y Luna Mejia Javier, "Repercusiones en la dindmica famiiiar ante la pérdida de {a vista de uno de los progenttoras”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.

FAMILIA EN LAS PENUMBRAS FAMILIA REHABILITADA
UJETOEN| ECONOMICO ROL COMUNICACION ORGANIZACION PSICOLOGICO ESTRUCTURA | TIEMPO DEL ADAPTACION
ESTUDIO LABORAL PROCESO
Dejé de trabajar la |El hijo mayor realizd el rol da (No existla condos  [No hubo participacién |Fallece la esposa El progenitor se (De seis a slete (Ya se acapto la discapacidad
esposa proveedor de los hijos, ademas (de los hijos para va a vivir con la |afios visual, el padre es independiente
P se distanciaron atender y cuidar al familia de su y trabaja dando masajes, vive
A El progenitor dej6  La esposa se dedico de progenitor hijo mayor aun con la familia de su hijo
D de trabajar tiempo completo al proceso mayor, en donde comparte
R de rehabilitacion de su pareja Desintegracion gastos, lo quieren y apoyan.
E Se redujé la
economia

Fuente Hernandez Sanchez Marla del Carmen y Luna Mejla Javier, "Repercusiones en la dindmica familiar ante I3 pérdida de la vista de uno de los progenitores®, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.




FAMILIA EN LAS PENUMBRAS FAMILIA REHABILITADA
[SUJETO EN| ECONOMICO ROL COMUNICACION ORGANIZACION PSICOLOGICO [ESTRUCTURA| TIEMPO DEL ADAPTACION
ESTUDIO LABORAL PROCESO
La esposa es la El hijo menor aparte de ser Las relaciones No la hubo, pero El hijo mayor se volvié [Sigue la misma |Dos aflos Ya estan adaptados y la
dnica proveedora  |estudiante se convirtib en el  |famitiares se habfa mucha muy rebeide y fue a discapacidad visual vino a unir
guia vidente de su padre por |fortalecieron cooperacion delos  [quien mas le afecto maés a la familia, todos trabajan
[ El progenitor dejé  |las tardes y fines de semana hijos debido a que no tenla en un negocio propio.
de trabajar de un sfemplo de ia figura El progenitor es independiente
A soldador paterna a seguir,
ademas de que no
D Se redujo la aceptaba la nueva
economla condicién del padre
R
El progenitor mostréd
E tristeza y enojo por las

circunstancias,
ademas de una
actitud negativa

Fuente: Hernandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejla Javier, "Repercusiones en la dinamica famitiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores®, Tesis

ds Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.

FAMILIA EN LAS PENUMBRAS FAMILIA REHABILITADA
SUJETO EN| ECONOMICO ROL COMUNICACION ORGANIZACION PSICOLOGICO [ ESTRUCTURA| TIEMPO DEL ADAPTACION
ESTUDIO LABORAL PROCESO
El progenitor dejé  |E! hijo fue el proveedor No cambié, es buena [No la hubo El progenitor cambié  |Es la misma Cuatro affos  |Adn no aceptan la discapacidad
P de trabajar su caracter a imitable visual, sin embargo &l progenitor
tiene el apoyo incondicional de
A La esposa tuvo que |El hijo centro toda su atenclién | Se unié mas la Al no saber como Hubo tristeza, los suyos. Todos los integrantes

a]

R

E

vender pajaros para
ayudar al gasto
familiar

Se redujo la
economia

en el cuidado del progenitor

E1 progenitor juega el pape! de
hijo

familia

tratar al progenitor les
costo trabajo que 1a
familia se
reacomodara

depresién del
progenitor

El hijo ya no tiene vida
social

siguen confundidos y tristas por
|a discapacidad

Fuente: Hernandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejia Javier, "Repercusiones en la dindmica famiilar ante ia pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004,




FAMILIA EN LAS PENUMBRAS

FAMILIA REHABILITADA

ECONOMICO

La esposa dej6 de
trabajar para
dedicarse al hogar

Se redujo la

economia

Sélo vivian de la
pensién y ventas

hijos, por o que se
modificaron las funciones

El progenitor juega el papel de
hijo

{2 esposa solo cuidaba det
progenitor

El hijo mayor sali6 a trabejar,
abandoné su roi de estudiante

El hijo menor ademas de
estudiar tuvé la funcidn del
cuidado del hogar

La casa se voivié un
lugar desconocido
para &l progenitor

falta de la figura
patema

La esposa padecié de
estress, por toda la
responsabilidad

I[SUJETO EN ROL COMUNICACION ORGANIZACION PSICOLOGICO ESTRUCTURA | TIEMPO DEL ADAPTACION
ESTUDIO LABORAL PROCESO
El progenitor dejé  |Los progenitores descuidaron |Hizo faita No la hubo, la familia |Los hijos bajaron su  |Es ta misma Cuatro artos La han aceptado como familia y
de trabajar la atencién y cuidado de los se desequilibro rendimiento escolar a

ol progenitor es independiente y
ya trabaja de comerciante.

Su familia lo apoya y admira por
salir adelante

Fuente. Heréndez Sanchez Marfa del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones en la dinamica familiar ante la pérdida

de la vista de uno de los progenitores”, Tesis

de Licenciatura, E|

NTS-UNAM, 2004.

FAMILIA EN LAS PENUMBRAS

FAMILIA REHABILITADA

SUJETO EN]| ECONOMICO ROL COMUNICACION ORGANIZACION PSICOLOGICO [ESTRUCTURA| TIEMPO DEL ADAPTACION
ESTUDIO LABORAL PROCESO
La hija menor es la [La hija casada tuvd que hacer |Los hijos qua viven |Séio existié entre las |Las dos hijas vieron  |El esposo Siete afios No se han adaptado a la
proveedora un espacio para ir a culdar a  |fuera del hogar hijas y el esposo Imposible que la fallecié hace discapacidad visual, pero lo
la madre (casados) se alejaron progenitora superaré el(dos afios siguen intentando, en
sin embargo la haber perdido la vista ocasiones se desesperan
M La progenitora dej¢ |La hija menor abandono su rol |visitaban de vez en
de trabajar de estudiante para también cuando La hija menor sinti¢
A atender a la progenitora y no que estaba
Se redujo la ha logrado titulerce Las relaciones sacrificando mas que
o} economia familiares se los demas integrantes,
fortatecieron centrd su atencion en
R el cuidado de la madre
El esposo sblo A las dos hijas les modificd
E abrla medio diael |lavida Al esposo le afectd
taller mecanico mucho la

discapaciadad visual
de sus esposa, se la
pasaba triste




E! esposo de la hija
menor (yerno) les
daba para gastos
det hogar,
despensa y
medicamentos

FAMILIA EN LAS PENUMBRAS FAMILIA REHABILITADA
UJETO EN ECONOMICO ROL COMUNICACION ORGANIZACION PSICOLOGICO ESTRUCTURA | TIEMPO DEL ADAPTACION
ESTUDIO LABORAL PROCESO
El esposo ya no Toda la responsabilidad cayé |Solo ia hija menor es [Solo existié entre el |El esposo se empezd  [Sigui6 la misma [Cuatro afios  |La progenitora ya es méas
viaja en entrega de |en la hija menor quien yaes |quien los cuidabay |pedre, la hija menor y |a sentir mal de salud Independiente volvié a coser,
materiales de casada y tiens su familia; atendla, a pesarde  (su familla despacha su tienda y como
construccion, solé  |tiene su casa que 8on cinco familia han superado la
atendia tlapaleria, hermanos La progenitora se dlscapacidad visual han salido
pero despues ya no [La hija realizé el rol da ama desesperaba y ponfa adelante.
M trabajé porque se  |de casa por ias tardes, Las relaclones triste La famitia de su hija los quieren
enfermo ademas de que les hacla familiares con los Yy apoyan siempre.
A compafila demas hijos
Ambos progenitores empeoraron, no los
D dejaron de trabajar visitaban
en el campo
R
La hija les puso una
E tienda

Fuente: Hernandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejia Javier, "Repercusiones en la dinamica familiar ante la pérdida de ia vista de uno de los progenitores”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004,




al trabajo informal
(cantar o vender en
el metro}

FAMILIA EN LAS PENUMBRAS FAMILIA REHABILITADA
SUJETO EN| ECONOMICO ROL COMUNICACION ORGANIZACION PSICOLOGICO ESTRUCTURA | TIEMPO DEL ADAPTACION
ESTUDIO LABORAL PROCESO
El progenitor dejé  |La esposa tenla que cuidar de (Las relaciones Si existid El progenitor era Sigue la misma (Nueve meses |Estan adaptados, el progenitor
de trabajar de su hijo que estaba pequefio y |familiares se enojén y deseperado es mas independiente, se
chofer de dulceria |ademas de su esposo fortalecieron siguen dedicando al comercio.
La esposa padeci6 de Se ayudan y apoyan en las
P La esposa se La comunicacién estress labores de la casa
dedico al comercio, mejord
A ademas del hogar
al reducirce la
D economia
R Los tres integrantes
de la familia se
€ tuvieron que dedicar|

Fuente: Herna

ndez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejla Javier, “Repercusiones en la dinAmica familiar ante la pérdida

de la vista de uno de los progenitores™, Tesis

de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.

FAMILIA EN LAS PENUMBRAS

FAMILIA REHABILITADA

dependiente y dejo
de trabajar de
obrero

Los progenitores no
trabajaban, pero
vivian de cobrar
rentas

pesar de estar casados

Los hijos y familia politica los
apoyaban en las labores de
la casa y en las actividades
que el progenitor antes
realizaba

La esposa sigui¢ dedicandose
al hogar y al cuidado de su
€8poso

mala

No habia
comunicacion solo
gritos

Entre los hijos
discutian al sentirse
impotentes

actitud negativa

Los integrantes se
desesperaban y
pensaban en internarlo
o buscar alguien que
lo cuidara

La esposa se impactd
mucho y siempre
estaba triste

SUJETO EN| ECONOMICO ROL COMUNICACION ORGANIZACION PSICOLOGICO | ESTRUCTURA | TIEMPO DEL ADAPTACION
ESTUDIO LABORAL PROCESO
El progenitor se Los hijos centraron su t.a relacion entre los |No existié El progenitor entré en (Siguié ia misma [Un afo y La familia se ha estabilizado, se
volvib una persona |atencién en el progenitor a progenitores se volvié depresion y tenfa una medio fortalecieron las relaciones

familiares. Como son personas
de la tercera edad los
progenitores necesitan mas del
apoyo, atencién y carifio, los
hijos no dudan en brindarselos.

Fuente: Hernandez Sanchez Marla del Carmen y Luna Mejia Javier, "Repercusiones en la dinamica famfiiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores™, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004,




FAMILIA EN LAS PENUMBRAS

FAMILIA REHABILITADA

SUJETO EN| ECONOMICO ROL COMUNICACION ORGANIZACION PSICOLOGICO ESTRUCTURA | TIEMPO DEL ADAPTACION
ESTUDIO LABORAL PROCESO
La progenitora y su [La hija mayor tomé el papel  |Hubo falta Nunca se ponian de |La progenitora entré  |El padre Cinco afios La famiiia esta unida a medias
familia dejaron de  |de la mamé por ser mujer acuerdo en depresion enfermé y murié porgue entre los hijos no hay
trabajar en la Las relaciones hace tres aflos relacion, estan adaptados y la

elaboracion de
cuetes

El hijo mayor junto
con el padre tralan
el dinero para
gastos, eran
proveedores

la casa las labores

que trabajar el negocio se
perdié

hijos, e} progenitor ios
controlaba

Los hijos chicos apoyaban en

domesticas ya no habia en

Al morir el padre se pierde la
autoridad y respeto entre los

familiares
empeoraron entre
hermanos no se
llevaban

Los hijos tuvieron un
caracter negativo y de
enojo, en ocasiones
sufrian de tristeza y de
culpa

progenitora es una persona
independiente trabaja de
comerciante, pinta cerdmica y
da clases de tejido

Fuente: Hemandez Sanchez Marla del Carmen y Luna Mejfa Javier, "Repercusiones en la dinamica familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004,

FAMILIA EN LAS PENUMBRAS

FAMILIA REHABILITADA

SUJETO EN ECONOMICO ROL COMUNICACION ORGANIZACION PSICOLOGICO ESTRUCTURA | TIEMPO DEL ADAPTACION
ESTUDIO LABORAL PROCESOQ
Se redujé la Se dejaron de cumplir No existio No existio El padre y uno de los |Desintegracién |Tres afos La amiga (vecina) le ha
economia hijos al enterarse de la brindado atenciones y cuidados
M discapacidad visuaf no la progenitora considera a ta
La progenitora dejé El hijjomenornola  |regresaron de E.U. familia de ésta como si formara
A de trabajar de cuidaba y atendfa parte de ella.
lestilista Tres meses después Ha superado la discapacidad
D el hijo menor la visual, vive sola, es dependiente
abandond y trabaja dando masajes.
R
La progenitora entré
E en depresion

Fuente: Hernandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejia Javier, "Repercusiones en la dinamica familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.




FAMILIA EN LAS PENUMBRAS

FAMILIA REHABILITADA

[SUJETO EN| ECONOMICO ROL COMUNICACION ORGANIZACION PSICOLOGICO ESTRUCTURA | TIEMPO DEL ADAPTACION
ESTUDIO LABORAL PROCESO
La esposa redujé  |Los hijos centrarén su Se le respeta y toma |La familia se El progenitor es mas  |Continud igual  (Un afo Se ha aceptado la pérdida visual
su jomada de atencién en el cuidado del opinién al progenitor |estabilizé tranquilo y la familia esta equilibrada al
P trabajo, pero padre cumplirce las funciones
ademas se dedicd Mejoré entre los establecidas en ella, por lo que
A avender zapatos  |La esposa fue la proveedora  |integrantes las retaciones mejoraron al igual
por catalogo que la comunicacion
D La hija mayor desempefio la  |La relaciones
El progenitor dejé  (funcién de ama de casa familiares se
R de trabajar fortalecieron
El rol del progenitor es de
E estudiante

Fuente: Hernandez Sanchez Marfa del Carmen y Luna Mejia Javier, "Repercusiones en la dinamica famliliar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de Licenclatura, ENTS-UNAM, 2004.

FAMILIA EN LAS PENUMBRAS

FAMILIA REHABILITADA

SUJETO EN| ECONOMICO ROL COMUNICACION ORGANIZACION PSICOLOGICO ESTRUCTURA | TIEMPO DEL ADAPTACION
ESTUDIO LABORAL PROCESO
El progenitor dejé  |Todos los integrantes Se volvi6 regular Si existio Les afectd a todos los [Siguié la misma |Cuatro arfos y  |Estan adaptados, toda la familia
de trabajar de centraron su atencién en el integrantes el hecho medio se dedica al comercio; sin
panadero progenitor de que el progenitor de embargo el progenitor es una
Las relaciones un dia para otro persona muy dependiente por
P La madre se dedico |El progenitor con familiares fueron perdiera la vista la discapacidad visual y su
al comercio discapacidad cumpli6 el rol de [malas edad, desde que perdi6 la vista
A hijo La hermana se volvid no se dedica a nada, pero sigue
Se redujé la neurasténica al ya no siendo la cabeza al tomar
8] economia al ya no |Dos de los hijos dejaron su tener un ejemplo del desiciones. La familia lo quiere y
trabajar el hijo y el |funcién de estudiantes para jefe de familia apoya, las retaciones y
R progenitor dedicarse al comercio (Dx de una Psicoioga) comunicacién ya mejoraron
E En el hijo mayor recay6 toda

la responsabilidad del cuidado
y atencién del progenitor, por
lo que abandono su trabajo de
obrero

Fuente: Hernandez Sanchez Marla del Carman y Luna Melia Javier, "Repercusiones en la dinamica familiar ante |a pérdida de !a vista de uno de los progenitores”, Tesis de Licenclatura, ENTS-UNAM, 2004.




FAMILIA EN LAS PENUMBRAS

FAMILIA REHABILITADA

con el padre y su
tristeza era
demostrada al no
obedecer a la madre

El progenitor tuvé un
caracter agresivo

SUJETO EN| ECONOMICO ROL COMUNICACION ORGANIZACION PSICOLOGICO ESTRUCTURA | TIEMPO DEL ADAPTACION
ESTUDIO LABORAL PROCESO
El progenitor dejé  [No habla cooperacion de los  [No hubo; no sablan  [No existi¢ El hijo se volvib La esposa De dosatres [Se han adaptado y organizado
de laborar de hijos como atender y tratar rebelde af no tener ia [abandoné su afios como familia, los hijos ya estan
carpintero y al progenitor sélo figura de los dos familia dos grandes y trabajan. La tia es la
aseador de La hija aparte de estudiar habla reciamos padres afios después ama de casa, pero se apoyan
calzado tenla que atender la casa y dela entre todos, el padre es
P cuidar al padre La esposa se discapacidad independiente y trabaja en la
desesperaba, la visual masoterapia; estan muy unidos
La tia ocupd el lugar de ia responsabilidad de la y contentos de que el progenitor
A madre y fos apoy6 mucho economia lallevaba |Desintegracion haya salido adelante
sélo ella
Se modificaron por un tiempo, La tia paterna
D el hijo se crefa el padre al dar El caracter de la llego a vivir a
ordenes esposa era irritable, no|casa del padre
tenla mucha paciencia |para atender y
R cuidar la casa,
Los hijos fueron los los sobrinos y
mas afectados, tenian |a su hermano
E una relacion estrecha

Fuente: Hernandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejia Javier, "Repercusiones en la dinamica familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.




FAMILIA EN LAS PENUMBRAS

FAMILIA REHABILITADA

progenitores

Los progenitores
tuvieron que
trabajar en el
comercio aunque
les pagaban en
muy bajos salarios

[SUJETO EN| ECONOMICO ROL COMUNICACION ORGANIZACION PSICOLOGICO ESTRUCTURA | TIEMPO DEL ADAPTACION
ESTUDIO LABORAL PROCESO
Ei progenitor dejé  |No estaban establecidos cada |Las relaciones Si existié Los hijos manifestaron |Los dos hijos(as)|Uno o dos Ya han aceptado la
de trabajar de integrante tenia la funcién de |familiares eran sentir tristeza se casaron afios discapacidad visual, la familia
albafil padre, madre e hijo buenas, pero se y llevaron a sus apoya mucho al padre quien es
fortalecieron mas El progenitor se esposos(as) a la comerciante y en ocasiones
La esposa dejé su desesperaba mucho  |casa del pide caridad, es una persona
P empleo en una Los hijos se progenitor muy independiente
tortilleria para preocuparon mas por
dedicarce de el progenitor Elyemoy la
A tiempo completo al nuera apoyaban
hogar y lavar o Toda la familia en los gastos
planchar ropa ajena apoyaba al familiares
D progenitor
Se redujd la
economia al dejar
R de trabajar los dos

Fuente: Hernandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejia Javier, "Repercusiones en la dinamica famitiar ante la pérdida de la vista de uno de fos progenitores”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.




FAMILIA EN LAS PENUMBRAS

FAMILIA REHABILITADA

I[SUJETO EN| ECONOMICO ROL COMUNICACION ORGANIZACION PSICOLOGICO ESTRUCTURA | TIEMPO DEL ADAPTACION
ESTUDIO LABORAL PROCESO
El padre renuncié  |El hijo abandoné su funcién | Se volvié regular entrgd No existié Falta de comprension [Continu6 igual  [Siete afos Auln no aceptan la discapacidad
alos trabajos de estudiante el hijo y la progenitora de los integrantes la mama se volvié mas
(viajes) que hacia Se sobreprotegit a la dependiente no sale y su
fuera det D.F. €l esposo y el hijo fueron los  |Entre el hijo y el progenitora La progenitora no tuvé familia se desespera, se pone
M proveedores padre la relacién no deseos de superacién triste
Se redujé ia cambid, pero con la
A economia La progenitora ya no realizé  |progenitora s! El caracter de todos
su papel de empleada y ama  ((distanciamiento) fue irritable
D La progenitora dejo |de casa, sino de hija
de trabajar Las relaciones En la progenitora
R El hijo fue el que cumplid el  |familiares cambiaron existi6 la idea del
rol de ama de casa suicidio y se volvié
E introvertida,
dependiente y muy
desesperada

Fuente: Hernandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejia Javier, “Repercusiones en la dindmica familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis

de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.

FAMILIA EN LAS PENUMBRAS

FAMILIA REHABILITADA

SUJETO EN| ECONOMICO ROL COMUNICACION ORGANIZACION PSICOLOGICO ESTRUCTURA | TIEMPO DEL ADAPTACION
ESTUDIO LABORAL PROCESO
La esposa tuvo que |La hija menor a parte de Mejoraron las No la hubo ante las  [Hubo estress, Continué igual  [Dos aftos Ya la aceptaron y se unio mas
P trabajar tiempo estudiar tuvd que dedicarse a |relaciones familiares |circunstancias al tristeza y cambios de la familia, el progenitor es
extra y de las funciones del hogar principio animo en todos los independiente y trabaja de
A comerciante Entre el hijo mayor y integrantes comerciante, la discapacidad
La esposa fue la proveedora [los padres hubo una visual llevé a mejorar las
D Se redujo la mejor comunicacion relaciones familiares
economia E! progenitor cambi6 su
R actividad laboral a
El progenitor dejé  |comerciante
E de trabajar de
caronero

Fuente: Hernandez Sanchez Marla del Carmen y Luna Mejla Javier, "Repercusiones en la dinamica familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.




FAMILIA EN LAS PENUMBRAS

FAMILIA REHABILITADA

El progenitor
disminuyé su
conftanza y tuvé la
idea del suicidio

SUJETO EN| ECONOMICO ROL COMUNICACION ORGANIZACION PSICOLOGICO ESTRUCTURA | TIEMPO DEL ADAPTACION
ESTUDIO LABORAL PROCESO
El progenitor era el [Se modificaron las funciones |Disminuyé entre los  [No existié Se descontrold la Laesposayel |[Tres afios Ya se han adaptado, pero les
unico proveedor y |de los integrantes integrantes familia padre con costé mucho trabajo debido a
la situacion discapacidad que consideraron que fue un
econdmica se La hija ocupé el lugar de la El progenitor tuvé una |dejaron a los suceso muy fuerte que no sblo
P redujé, dej6 de mama al cuidar de la casa y actitud de enojo ante  |hijos solos para afecto al pregenitor sino también
trabajar de técnico |sus hermanos, mientras los la familia, ademas de |[ir en busca de a la familia a la que actualmente
en sistemas padres se fueron ser negativo alternativas consideran casi igual se llevan
A domesticos curativas, se bien todos por lo que la relacién
industriales e El hijo menor se quedaron en la entre ellos ha vuelto a ser buena
intercomunicacion deprimi6 al ser quien [calle para tratar lo tratan muy bien. El padre es
D mas se impacto de conseguir el mismo a excepcién de que le
La esposa salié a médicos en falta el sentido de la vista, él
trabajar de limpieza Los hijos bajaron su | Tlacolula tiene buen humor nada lo
R por falta de dinero rendimiento escolary |Oaxaca detiene aun realiza trabajos de
la mayor parte de! electricidad. Por lo que como
El hijo mayor tiempo se la pasaban famitia lo valoran como un buen
E también sali6 a tristes padre que ha salido adelante a
trabajar pesar de su discapacidad

Fuente: Hernandez Sanchez Maria de!

i Carmen y Luna Mejta Javier, "Repercusiones en la dinamica familiar ante la pérdida

de la vista de uno de los pi

rogenitores”. Tesis

de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.

FAMILIA EN LAS PENUMBRAS

FAMILIA REHABILITADA

P
A marina
s}
R
E

y casa

La relacion entre los
progenitores era mala

El caréacter det
progenitor fue ifritable

SUJETO EN| ECONOMICO ROL COMUNICACION ORGANIZACION PSICOLOGICO ESTRUCTURA | TIEMPO DEL ADAPTACION
ESTUDIO LABORAL PROCESO
E! progenitor fue La esposa no cuidaba y No existia No existié La esposa se Desintegracién |Dos afios Aln no acepta la discapacidad
pensionado de la atendla a tos hijos, progenitor desesperaba visual, no trabaja vive de su

pension, es muy desesperado,
vive solo pero sus hermanos lo
cuidan y atienden aungue en
ocaciones no le tienen la
paciencia que él necesita

Fuente: Hernandez Sanchez Maria del Carmen y Luna Mejia Javier, "Repercusiones en la dindmica familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.




FAMILIA EN LAS PENUMBRAS

FAMILIA REHABILITADA

SUJETO EN| ECONOMICO ROL COMUNICACION ORGANIZACION PSICOLOGICO ESTRUCTURA | TIEMPO DEL ADAPTACION
ESTUDIO LABORAL PROCESO
La progenitora dej6 |Las funciones se modificaron [Hubo faita No la hubo El esposo tuvé un Los abuelos Tres aflos Ya lo han superado, la
M de trabajar carécter irritable matemos se progenitora es independiente
El progenitor y la persona con |Las refaciones fueron a vivir a toma cursos en la Escuela
A Se redujé la discapacidad abandonaron su |familiares eran malas Los hijos bajaron su  |casa de ta Nacional de Ciegos y su
economla papel de padres y esposos rendimiento escolar  |progenitora familia ha vuelto a ser casi la
o} misma los progenitores se
Los hijos entraron a |Los abuelos hacian la funcion Hubo mucha tristeza apoyan en los gastos de la casa
R trabajar de padres entre los integrantes los abuelos se fueron sélo viven
ya como familia nuclear en
E El esposo fue el unico

proveedor

La progenitora entré
en depresién

donde las relaciones y la
comunicacion mejoraron

Fuente: Hernandez Sanchez Marla del Carmen y Luna Mejia Javier, "Repercusiones en la dindmica familiar ante ia pérdida de la vista de uno de tos progenitores”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2004.




CONCLUSION

La informacién encontrada permite concluir que el trato a las personas con
discapacidad visual ha cambiado en comparacién con épocas pasadas, ya que
hoy en dia existen instituciones que brindan la posibilidad de aproximarlos a la
“normalidad”, en el desarrollo de sus capacidades a través de la rehabilitacion,
capacitacion laboral y diversas actividades de la vida diaria como: lavar y planchar
ropa, preparar alimentos, aprender el manejo del bastén para conducirse con
seguridad en la calle y desde luego el braille para lecto-escritura que constituye
una base para su aprendizaje.

La caracteristica principal de la discapacidad visual es el debilitamiento o
pérdida total del sentido de la vista, puede ser congénita o adquirida, como
consecuencia de secuelas de serias alteraciones producidas en el ojo, ya sea a
través del proceso de enfermedades y accidentes; y a la persona que padece esta

discapacidad se le puede conocer como Débil Visual o Ciego.

Con respecto a la familia se concluye que independientemente de cémo
adquiri6 la discapacidad visual el progenitor(a), se presentan dificultades entre sus
miembros de comunicacién, organizacion, roles y relaciones familiares, que para
muchos de los entrevistados, la discapacidad no desintegré a la familia, pero cabe
sefialar que para algunos de los entrevistados no son positivas, de apoyo o union
entre sus miembros, en ciertos casos son lo contrario como lo fue en el 10% de los
progenitores que llegaron hasta la desintegracion.

Estos aspectos comprueban nuestras hip6tesis marcadas en la investigacion al

modificarse la dinamica y ser causa de desintegracién en la familia la pérdida de la

vista en uno de los progenitores.
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La sociedad y la familia han adoptado tradicionalmente, diferentes formas de
trato a las personas con discapacidad, las cuales van desde la sobreproteccion,
rechazo, marginacion y abandono; por lo que es necesario que la familia en
general reciba el apoyo profesional del equipo de salud en donde por supuesto
participe el Trabajador Social, para evitar caer en las situaciones antes
mencionadas; apoyando a la persona con discapacidad visual en las crisis
fundamentales de su vida; respetando y respaldando sus decisiones, y facilitar los

procesos adaptativos a la situacion, que permiten la reestructuracion del modus
vivendi.

Se concluye también que no existe un modelo de intervenciéon unico para
atender la discapacidad visual; ya que cada persona vive el proceso de forma
diferente y su tratamiento implica una forma de intervencion distinta; pero
consideramos que se pueden retomar los pasos de la metodologia de Mary
Richmond que incluyen: el estudio, diagnéstico y tratamiento, adaptandola a la
problematica que implica la pérdida de la vista; es decir desde una perspectiva
social.

El proceso de duelo en los progenitores se caracterizé principalmente por las
etapas de depresion, negociacion o regateo y la aceptacion, esta UGltima
representada por el 75% de los entrevistados; sin embargo hay que puntualizar
que una persona que adquiere la discapacidad visual no llega a aceptar del todo
ésta pérdida, lo que se puede constatar con lo que menciona Kubler-Ross, quien
nos dice que a algunas personas les es dificil salir de una etapa u otra y nunca
llegan a la fase final de aceptacion y reconstrucciéon de su vida, y quienes dicen
aceptarla mas bien se adapta o resigna a su nueva condicion.

Ademas en los cuadros referentes a la dinamica familiar se logré observar que
el tiempo transcurrido ante la experiencia suscitada que va de uno a quince anos,
no son condicionantes para adaptarse a la pérdida visual, ésto se sustenta con los

datos obtenidos mediante el cuestionario, en donde encontramos que ante la
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discapacidad los progenitores y familiares se han resignado en tan sélo nueve
meses y hubo otros que llevan siete afios de sucedida la experiencia y no han
logrado adaptarse.

Al analizar la informacién levantada en el trabajo de campo en general se
encontré que la poblaciéon que conformé la muestra fue de 23 personas del sexo
masculino y 17 del sexo femenino; en el momento de la entrevista su edad fluctudé
entre los 34 y los 73 afios para los progenitores y de 23 a 65 o mas para los
familiares.

En el caso de la escolaridad prevaleci6 el 55% que completa el nivel basico y
15% estudiaron una carrera técnica antes de perder la vista. Su ocupacién
principal estaba basada en empleos formales esto es antes de adquirir la
discapacidad visual, en contraste con su nueva situacion se observé que hoy
muchos de los que laboran son pertenecientes al grueso indice de personas que
tienen trabajos informales, representado por el 40%, y el 70% de los familiares
modificaron sus actividades debido a la pérdida visual de uno de los progenitores.

Sus familias se caracterizaron por ser en su mayoria pequefias (menos de 6
integrantes), teniendo el apoyo de alguna pension para su manutencién el 60% de
los entrevistados, su estado civil cambi6 en 40% para los progenitores.

Las causas de la ceguera se presentan fuera de voluntad y lejos de la
responsabilidad de quienes la padecen, pero lo cierto es que existen otros
origenes que si bien no siempre son responsabilidad de la persona que la padece
si influyen factores de indole social, ignorancia, cultura o simplemente de
educacion y que se pudieron evitar; en el caso de la muestra que se utilizé para
ésta investigacion, la diabetes fue el principal padecimiento, seguido de los
accidentes y por ultimo la farmacodependencia.
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Respecto a como reacciono la familia ante la discapacidad se observé que
hubo tristeza, apoyo y dolor; sin embargo cualquiera que sea la reaccién de la
familia ante la discapacidad, esta influenciada por el grado de unién o desapego
en la dinamica familiar desde antes de presentarse la discapacidad visual.

La manutencion familiar en un 70% era llevada por el progenitor, ante la
discapacidad visual, actualmente éste sélo apoya en los ingresos ya no es
directamente el proveedor, por lo que la dependencia del progenitor hacia la
familia aumenta, lo cual genera rechazo por parte de los demas integrantes, en los
datos arrojados por la muestra el 10% indicé que nadie lo apoya, parte de esta
falta de apoyo se debi6 a la desesperacion y estrés que provoca la discapacidad
en la familia.

También se concluye que para integrarse o reintegrarse a la sociedad una
persona con discapacidad visual, es importante la rehabilitaciéon y los cambios de
actitud en la sociedad que son procesos muy largos, pero ante la magnitud y las
repercusiones que representan para la sociedad las discapacidades deben iniciar
este largo camino, es necesario privilegiar los aspectos de prevencion, hacer una
amplia difusion de los centros de rehabilitacion, intervenir directamente con las
familias de las personas con discapacidad, fomentar el autocuidado de nuestra
salud y sobre todo de nuestra integridad fisica porque todos estamos en riesgo de
padeceria.

La ceguera es una discapacidad que impide a la persona valerse del sentido
de la vista, el principal problema cuando se habla de una ausencia sensorial son
Sus consecuencias.

Ademas siempre se ha relacionado una pérdida visual con la edad, si se dice
que ser joven no es facil, debemos de imaginarnos que debe pensar una persona
que adquiere la pérdida de la vista, encontrando en el levantamiento de datos que

en los progenitores es siempre una situaciéon traumatica y de crisis que en muchos
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casos es vivida como intolerable para el “yo”, generalmente se relaciona esta
situacién a un duelo. En donde la tristeza, la angustia, el dolor y la incertidumbre
son parte de esta situacion.

La discapacidad visual no supone una simple pérdida de una funcion
importante, sino que entrafia un profundo cambio en la persona, los sujetos que la
viven frecuentemente presentan, tristeza, enojo o depresion sintiendo a veces una
sensacion de irrealidad cuando queda desengafado y asume que su estado es
irreversible, esta crucial etapa implica una nueva infancia con la aparicién de
renovadas necesidades de dependencia; en consecuencia las exigencias y tomas
de responsabilidad deben ser manejados juiciosamente con el mismo cuidado que
con los nifios.

Los progenitores con discapacidad visual de la muestra en sus contestaciones
mostraron ideas de suicidio, de autocompasion, se culpan de la ceguera, existe
dependencia y se percibe sobreproteccion. Otros contestaron tener miedo a la
rehabilitacion dando argumentos que tenian que ver con la edad, dicen sentirse
grandes para estudiar y asistir a clases.

Ademas la ceguera pone en desventaja al sujeto y mas en nuestro pais donde
hay un gran nimero de desempleados, a esto hay que agregar que a pesar de
que existen centros, con la mas alta tecnologia aulin no existe un mecanismo de
seguimiento, una bolsa de trabajo para colocarlos, ni todas las empresas aceptan
personas con discapacidad.

Por lo anterior, consideramos que los objetivos que guiaron esta investigacion
también se cumplieron satisfactoriamente al haber conocido las actitudes de la
familia, las repercusiones y cambios ante la pérdida del sentido visual, ademas de
que se aportaron elementos enriquecedores al Trabajo Social como, por ejemplo
las actitudes de la persona con discapacidad visual y su familia ante la situacion,

la modificacién de la dinamica y su desintegracion de la familia.
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Es asi que concluimos que la problematica de la pérdida de la vista del
progenitor proveedor, necesita de la intervencién del licenciado en Trabajo Social
y que lo mencionaron asi el 90% de la muestra, porque con su labor éste
profesionista contribuye a conocer e interpretar las necesidades y carencias del
grupo social, para las repercusiones en la dinamica familiar puede participar
mediante la instrumentaciéon entre otras acciones con talleres de superacién
personal, autoestima y duelo, asimismo en diferentes niveles de atencién como:
orientar para la recuperacion fisica y participar en la rehabilitacion social.

Cabe destacar que la intervencién profesional sera o es diferente para cada
caso y esta profesion necesita todo tipo de estudios o experiencias que van
permitiendo tener un amplio campo de accién para intervenir en casos especificos
porque es una disciplina de las ciencias sociales, que interpreta y analiza la
realidad a fin de desarrollar acciones encaminadas a la solucién de problematicas
sociales en diferentes niveles de intervencion.
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LIMITACIONES

Se conoce que en toda instituciéon ya sea de caracter publico, privado u
organizaciones no gubernamentales se requiere llevar a cabo una serie de
tramites administrativos y burocraticos, para su acceso y obtener informacion; sin
embargo, fue el tiempo en que se llevan a cabo los tramites lo que limitd las
posibilidades de entrevistar a la poblacién con las caracteristicas especificas para
la muestra, en la Escuela Nacional de Ciegos.

Al no poder entrevistarlos dentro de la institucion antes mencionada acudimos
a la biblioteca México, en donde existe un espacio dedicado a las personas con
discapacidad visual llamado sala de invidentes la cual esta dirigida por el sefior
Gilberto Juarez (bibliotecario con discapacidad visual), quién nos recibi6é
amablemente, aqui se nos dieron todas las facilidades, pero el problema fue que

no habia mucha poblacién con el perfil requerido en nuestra investigacion.

De igual forma sucedi6 en los hospitales Conde de Valenciana y de Nuestra
Seflora de la Luz y en la Organizacion de Comerciantes Ciegos del Distrito
Federal, por lo que las entrevistas se tuvieron que llevar a cabo en las calles del
Centro Histérico, en donde por lo regular las personas con discapacidad visual se
acompaiaban de sus familiares, y la mayoria de ellos se caracterizaban por ser
muy desconfiados, argumentando no tener tiempo o no estar interesados en

cooperar en la investigacion lo que dificultaba mas la aplicacion del instrumento.

Por ualtimo, el codificar los datos para saber acerca de las repercusiones en la
dinamica familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores implico
tener respuestas abiertas del entrevistado y por lo tanto, las personas con
discapacidad visual y familiares se explayaron en sus respuestas lo que llevé a
graficarlas en grandes cuadros.
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SUGERENCIAS

Q

2

Q

Intensificar campanias informativas tanto en radio y television, enfocadas a
la prevencion y control de enfermedades, porque con base en los
resultados obtenidos de la muestra se identific6 que la diabetes y la
hipertensién arterial, como enfermedades crénico degenerativas fueron las
de mayor porcentaje para adquirir la discapacidad visual.

Magnificar campafias de prevenciéon de los accidentes ya sean
automovilisticos, en casa o en el trabajo, porque como se observé en la
poblacién de estudio pueden generar alguna discapacidad.

Realizar difusion, en las escuelas, servicios de salud, centros deportivos,
recreativos y culturales, mediante platicas realizadas por los trabajadores
sociales de cada una de estas instituciones para sensibilizar a la poblacién
de lo importante que es cuidar el cuerpo y el organismo desde las edades
tempranas para prevenir enfermedades que con el paso del tiempo se
convierten en cronico-degenerativas y asi llegan a generar alguna
discapacidad.

Promover acciones de detecciéon temprana de enfermedades crénico-
degenerativas, que incluyan los riesgos que conllevan habitos y estilos de
vida en la aparicién de enfermedades.

A pesar de los grandes esfuerzos realizados para las personas con
discapacidad visual, alin se necesita reentrenarlos para la vida laboral;
teniendo seguimiento de ellos; y crear una bolsa de trabajo para colocarlos
en empresas que los acepten.
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Q

xQ

4

Q

Intensificar campafias con los empresarios para aceptar a personas con
discapacidad visual.

Intensificar la promocién de instituciones, centros u organizaciones que
apoyen a las personas con discapacidad visual, con el fin de que se tenga
una amplia visién de los servicios que pueden ofrecer cada una, esto
debido a que en la poblacion de estudio se detectdé que en su mayoria sélo
llegan a conocer de dos a tres instituciones.

Se necesita fortalecer la coordinacion y participaciéon activa entre los
servicios de rehabilitacion médica, con los de asistencia social, educacion,
trabajo, organizaciones no gubernamentales, con base a la ejecucion de
proyectos de atencién a este tipo de poblacién, esta es una condicién
indispensable para garantizar una buena calidad de vida e integracién
social.

Intensificar las campafias de promocion hacia acciones de educacion,
capacitacion, orientacion y sensibilizacion, para disminuir en la sociedad la
indiferencia que ejerce hacia la gente con discapacidad, contribuyendo a
incrementar una cultura de aprecio, en donde se reconozca que éstas
personas no son diferentes a nosotros, son seres pensantes que tienen
necesidades, sentimientos e ilusiones que necesitan de un reconocimiento
0 un espacio para poder desarrollarse, como sociedad debemos apoyarlos
como seres humanos que son.

Como en la familia es en donde recae principalmente la responsabilidad de
la persona con discapacidad visual, es importante que se brinden apoyos
basados en las necesidades reales de este grupo y sobre todo tengan
mayor cobertura.
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Q

Q

Q

En esta tesis se abord6 uno de los llamados grupos vulnerables (personas
con discapacidad visual); a lo cual se propone que se incluya dentro del
plan de estudios de la Licenciatura en Trabajo Social la materia de
discapacidad, en donde se analicen los modelos de intervenciéon o accién
para cada uno de ellos, ya que se le ha dado mas importancia a teméaticas
como lo son: nifios de la calle, violencia, alcoholismo vy
farmacodependencia, personas de la tercera edad, entre otros; y poco se
ha abordado en dicha materia.

Difundir en la ENTS cursos, talleres o bien materias optativas que aborden
el proceso de duelo para sensibilizar al trabajador social sobre su
relevancia y ampliar la visién de su participacion en esta area para brindar
una mejor atencién a las personas que acudan en su ayuda.

Es conveniente promover actividades y/o cursos, cuya tematica contribuya
a reforzar la formacién académica del trabajador social para actuar en
situacion de crisis, lograr la empatia con la gente, la insercién en la
comunidad, la entrevista, etcétera.

Es necesario que como profesionistas en Trabajo Social se este trabajando
en las diferentes problematicas para brindar atencién adecuada a las
personas que se enfrenten a problemas y necesidades sociales.

La ocupacién de resolver situaciones de dificultad a la que se enfrenta la
familia al modificarse la dinamica es importante para el Trabajador Social
porque, entre otras funciones, esta el de buscar que los individuos se
desenvuelvan o tengan un bienestar social que les permita vivir de una
manera armoniosa, debido a que esta es una profesién con un caracter
humanistico que especificamente se preocupa por la calidad de vida de los
individuos se cuenta con los conocimientos, habilidades y actitudes
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propositivas y creativas que se enriquecen de la teoria y la metodologia que
permiten conocer, interpretar e intervenir en la realidad social y sus
problematicas conceptualizando al sujeto de intervencién dentro de un
contexto social.

En donde a través de una atencién profesional en los diferentes niveles de

intervencién caso, grupo y comunidad se encamina al sujeto hacia la adaptacion

de su estado fisico, por medio de la instrumentacion entre otras acciones de

talleres de superacién personal, autoestima, asertividad y duelo. Asimismo, en

diferentes niveles de atencién como: orientar para la recuperacion fisica, participar

en la rehabilitacion social ya que es preciso recuperar su “equilibrio social” y

emocional, influir en este proceso de rehabilitacion individual y familiar para

motivar a los individuos a que descubran sus potencialidades, las cuales les

permitan reincorporarse nuevamente a su familia, enfrentando y asumiendo su
nueva condicién a la vida “normal”.

~

Promover la coordinacién entre la ENTS e Instituciones de asistencia a
personas con discapacidad visual para que los pasantes en proceso de
titularse e interesados en ésta tematica desarrollen investigaciones que
permitan a la profesion de trabajo social implementar acciones en la
solucién de necesidades y problemas sociales de éstas personas.

Fortalecer la participacion del licenciado en trabajo social en problematicas
de discapacidad visual, porque como se observé en la muestra es casi nula
su intervencién, a pesar de que ésta es importante para mejorar la calidad
de vida de los progenitores ain con su limitacion y minimizar el dolor de la
experiencia.
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UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
ESCUELA NACIONAL DE TRABAJO SOCIAL

“REPERCUSIONES EN LA DINAMICA FAMILIAR ANTE LA PERDIDA
DE LA VISTA DE UNO DE LOS PROGENITORES".

NUm. Cuestionario

Fecha

CIEGO

El Objetivo del presente cuestionario es Conocer las repercusiones en la
dinamica familiar ante la pérdida de la vista de uno de los progenitores, por
lo que se solicita sea contestado con toda honestidad. La informacion
solicitada sera tratada confidencialmente.

.- DATOS GENERALES
EDAD SEXO () Masculino ( ) Femenino
ESCOLARIDAD RELIGION
OCUPACION:
ANTERIOR ACTUAL

MOTIVO DE LA PERDIDA VISUAL
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EDAD EN LA QUE PERDIO LA VISTA TIEMPO DE CIEGO

¢ Cuando perdi6 la vista su estado civil era? () Soltero ( ) Casado
( ) Viudo ( ) Separado ( ) Divorciado

¢ Tenia hijos(as)? () Si ( )No
Il.-ESTRUCTURA.
NO. DE INTEGRANTES QUE VIVEN BAJO EL MISMO TECHO:

ol i w— il i o

OCUPACION
Integrantes | Edad | Parentesco | Edo. | Escolaridad | Anterior | Actual
Civil

¢ Existe dentro de su familia antecedente de ceguera? ()Si () No

¢ Quién(es)?

¢Quiénes apoyaban al gasto familiar?

() Padre ( )Madre ( ) Ambos ( ) Padres e hijos ( ) Sélo hijos
( ) Otro Especifique:
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Ill.- DINAMICA

Las siguientes preguntas estan encaminadas a conocer la situacién de la familia,
antes y después de que uno de los progenitores perdiera la vista.

FAMILIA NUCLEAR BIRIM FAMILIA EN LAS PENUMBRAS BIRIM
1.- ¢Como era la relaciéon ¢Ahora las relaciones familiares son?:
habitual con su esposa(o) e
hijos(as)?
2.- ¢Los roles que cumplian ¢Si existe diferencia entre los roles
los miembros de la familia tradicionales y los afectivos (apego)
como los consideraba? como le parecen?
3.- ¢La organizacién para la ¢En este momento la organizacion
realizacion de las actividades familiar le parece?
la evaluaba?
4.- jLa comunicacién en su ¢Actualmente la comunicacion como
familia la consideraba? es?

B: Buena, existe completa comunicacion, organizacién de los roles y normas,
expresan sentimientos, funcionan satisfactoriamente.

R: Regular, los roles, organizacién y normas se cumplen medianamente.

M: No hay comunicacién, roles, normas de funcionamiento.

IV.- PSICOSOCIAL

5.- ¢Lareaccién al saber que perdi6 la vista fue de?:
( ) Dolor ( ) Tristeza ( ) Tranquilidad ( ) Enojo ( ) Inconformidad
() Sorpresa ( ) Desesperacion () Sin ganas de vivir

6.- Y la de su familia?
( ) Dolor () Tristeza ( ) Sorpresa ( ) Coraje ( ) Apoyo
( ) Comprensién () Creyeron que era pasajera

7.- ¢ Cambio su situacioén actual el estado de animo de su familia?
()Si ( )No () No contesto
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8.- 4, Cual es la actitud de su familia ante su situacién?
( ) Desesperacion () Tristeza () Apoyo ( ) Indiferencia
( ) Sobreproteccion ( ) Otro

V.- LABORAL

9.- ¢ Directamente quien dependia econémicamente de usted?
( )Esposa(o) ( ) Hijos ( ) Hijas ( ) Otros Especifique:

10.- ¢ Cuenta con el apoyo de alguna pension para su manutencién?

() Si ( ) No ( ) No contesto
¢ Cual?

11.- ¢ Ese servicio se le otorga por ser?
( ) Pensionado ( ) Beneficiario ¢ De quién?

12.- ¢ Este ingreso cubre sus necesidades?
()si ( )No ( ) No contesto

13.- ¢ Realiza alguna otra actividad que le permita obtener un ingreso extra?

()Si ( )No ( ) No contesto
& Cual?

14.- ; Quién mantiene o aporta ingresos a la casa?

( ) Se comparten gastos ( )Esposa ( )Esposo ( ) Hijos
( ) Hijas ( ) Otros Especifique:
VI.- DISCAPACIDAD
15.- ¢, Qué explicacion le dieron de la pérdida visual?
( ) Diagnéstico exacto ( ) No tenia remedio
() No hubo comentarios () Que iba a ser ciego
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16.- ¢ Responsabiliza a alguien por la pérdida de la vista?
()Si ( )No ( ) No contesto
¢ Porqué?

17.- ¢ Quién lo(a) ha apoyado mas en esta pérdida de su vista?
( ) Esposa(o) ( ) Hijos ( ) Hijas ( ) Toda la familia
( ) Amigos(as) ( ) Otros Especifique:

18.- ¢Conoce alguna institucion u organizacién que asista la persona con
discapacidad visual?

() Si ( ) No ( ) No contesto
¢Cual?

19.- ¢ Ha recibido algin tipo de servicio en esas instituciones?
() Si ( )No () No contesto
¢Cual?

20.- ;4 Como considera la atencién en esos servicios?
( ) Amable ( ) Descortés ( ) Indiferente

21.- ¢ Qué apoyos utiliza para movilizarse?
( )Baston ( ) Perroguia ( ) Guia vidente ¢Quién? ( ) Ninguno

22.- 4 Se ha sentido marginado(a) por su limitacién de movilidad?
() Si ( )No
¢ Por qué?

VIl.- TRABAJO SOCIAL

23.- ¢ En la(s) institucion(es) donde asiste hay Trabajador(a) Social?
( )Si ( )No ( ) No sabe
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24 .- ;Cual es para usted la funcion del profesionista en Trabajo Social?
() Orientador ( ) Capacitador ( ) Estudiar necesidades de la poblacion
( )Apoyar () Intervenir en tramites administrativos ( ) Aspectos legales

25.- 4 Ha recibido atencién de éste profesionista?

()Si ( )No ( ) No contesto
¢En qué forma?

26.- ¢ Lo(a) orientd un Trabajador Social cuando presenté su pérdida visual?

( )Si ( )No ( ) No contesto
¢, Coémo fue la orientacién?

27.- ¢ El Trabajador Social se ha coordinado con su familia y usted a llevar algin
programa de rehabilitacion?

()Si ( )No ( ) No sabe
¢En qué consistié?

28- ;El o la Trabajor(a) Social ha participado junto con usted en sugerirle otras
actividades?

()Si ( )No ( ) No contesto

29.- ; Considera importante la participacion del profesionista en Trabajo Social en
situaciones como la de usted?

()Si ( )No ( ) No contesto
¢ Porqué?
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ESCALA DE ACTITUDES

A continuacion se presenta una lista de problemas que las personas manifiestan
después de sufrir pérdida visual.
Identificar el nimero que mejor describa lo que usted piensa o sienta.

. Soy capaz de realizar mis actividades cotidianas...
. Necesito estar acompafiado(a) para hacer mis actlwdades
. No soporto mucho tiempo estar en lugares publicos,

WN =

prefiero PermManEeCer €N CASA... ... .......ccueeueeueeae eee een ee cae et eeneen e eene eenaeaees

. Evito tomar desiciones importantes...

. No me interesa conocer gente nueva..

. No soy capaz de hacer las cosas que hacla antes
. Me siento confuso(a)... sonas

. Estoy nervioso(a) e |an|eto(a)
. Me dan crisis de angustia...
10.Me enojo con frecuencia...
11.Tengo pensamientos que no puedo quntarme de Ia cabeza
12.Simulo " estar bien " ante los demas... s

13.Tengo sentimientos de culpa que me molestan mucho &
14.Acudo regularmente a pedir ayuda (amigos, |nst|tu0|ones famlhares)
15.Siento transtornos estomacales o nauceas..

©O~NOOOA

16.Siento el corazén acelerado, opresiéon o que deja de Iatlr momentaneamente “

17.Siento debilidad general, cansancio, temblor...

18.Siento que he perdido seguridad en mi mismo(a)... e

19.Mi vida es ahora otra vez agradable.... o
20.Siento tension muscular, dolores de wbeza mareos..

21.Creo que estoy en el camino de perder larazén................ccccoociieiiieieeie e

22 Pienso que nadie ha vivido lo que me pasa..................
23.Necesito cambiar mi actitud actual...

24 Ahora soy mas sensible y compaswo con otros

25.Busco distraerme para olvidar mi dolor...

26.He pensado que el alcohol, cigarro o las drogas me harén sentlr mejor... —

27.Pienso que puedo sacar algo positivo de esta situacion...
28.Tengo nuevos proyectos a realizar...

29.Pienso que trabajando y haciendo otras actmdades me harén olvndar

30.Pienso que " por algo pasan las cosas "
31.Pienso tomarme unas vacaciones y vnsntar algunos Iugares
32.Pienso que no voy a recuperarme nunca..

33.Quiero hacer otras cosas ademas de Iasqueya hago

34.Me siento muy deprimido(a)...

1.- Siempre

T

G G PR G W G G QU G (I G G G G G G S S e e e e e et

2.- La mayoria de las veces
3.- Algunas veces
» » 4.-Pocas veces

NN

NRONRNRNRONNRNNRONNONRNONNNNNNNNNNNMNNNNNONNNNNNNN

w W

WWWWWWWWWWWWwWwWwwWwWwwWwWwwWwWwwWwWwWwwwwwwoww

DAL DLDRDLAADRDLDALEAALADLDDLLEDLLDLDEALAALADLALLLDLLSL

5.- Ninguna vez

(6,14 ,]

(0K TS TS IS TS IS TS S IS IS IS IS S G TG G TG T G TS IS IS B I RS, IS IS B IS G S

216



35.Estoy dispuesto(a) a trabajar activamente para superarlo.............................

36.Pienso negativamente frente a la vida...

37.He liegado a pensar en utilizar magia blanca [ brujena para recuperar la vrsta..

38.He rezado para volver a ver..
39.Me es dificil conciliar el sueﬁo

40. Pienso que no puedo hacer nada frente ami snuacmn

41. Evito hablar de la ceguera con personas conocidas... g ST B 5.
42. Pienso en la posibilidad de la vocacion rellglosa
43.Yame he reCUPEIrado..........c.vvniiie it et e e eee e e e eee e e enaeneenes

_._;.a.a..a_‘_._._.‘t-Siempre

NN NN N N 2.- Lamayoria de las veces

WL W wwww w3~ Algunas veces
A DA DSADNSN A N 4-Pocas veces
o oo oo o o o 9= Ninguna vez
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UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
ESCUELA NACIONAL DE TRABAJO SOCIAL

“REPERCUSIONES EN LA DINAMICA FAMILIAR ANTE LA PERDIDA DE
LA VISTA DE UNO DE LOS PROGENITORES”

No. Cuestionario

Fecha

FAMILIA

La informacién que aqui se solicita tiene como Objetivo: Conocer las
repercusiones en la dinamica familiar ante la pérdida de la vista de uno de
los progenitores, por lo que le solicito que conteste con toda confianza de
acuerdo a lo que observé en su familia. Los datos seran tratados con
confidencialidad.

.- DATOS GENERALES
EDAD SEXO PARENTESCO
OCUPACION:

ANTERIOR ACTUAL
RELIGION TIEMPO DE SUCEDIDA LA EXPERIENCIA

NO. INTEGRANTES FAMILIA:
2-4 ] 57 ] 8103 106MAS[—]
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Il.- ESTRUCTURA
OCUPACION

Integrantes | Edad | Parentesco | Edo. Civil | Escolaridad | Anterior Actual

lll.- LA DINAMICA FAMILIAR ANTES DE LA PERDIDA VISUAL

1.- ¢ Quién tomaba las decisiones familiares?
( ) Padre ( ) Madre ( ) Ambos ( ) Ninguno

2.- ;Quién apoyaba para la manutencion de la casa?
( ) Padre ( ) Madre ( ) Ambos ( ) Padre e hijos

3.- ¢ Qué integrantes de la familia se llevaban mejor?
( YPadre ( )Hermanos ( )Ambos ( ) Otros Especifique:

4 .- ; Qué problemas familiares tenian?

5.- ;Quién de los integrantes daba mas problemas en la familia?
¢ Por qué?

6.- ¢ Quién era el mas enojon de la casa?
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7.-  Como era el (padre / madre)?
( ) Mal hablado () Tranquilo(a) ( ) Bueno(a) ( ) Malo(a)

3.1 ASPECTOS SOCIALES

8.- ¢ Como era la relacién entre sus padres?
( )Buena ( ) Mala ( ) Regular ( ) Indiferente

9.- ¢ Tenian amigos(as)?
) Si ( ) No ( ) No contesto

10.- ¢ Qué tan frecuente se reunian?

IV. REPERCUSIONES DE LA PERDIDA VISUAL

4.1 DINAMICA

11.- ¢Hubo cambios en las funciones familiares ante la discapacidad visual del
padre o madre?

()Si ( )No () No contesto

12.- ¢ En qué cambio la familia?

13.- ¢ Quién realiza las actividades del progenitor(a)?

1

4.- ;Como se vio afectada la dinamica familiar ante la pérdida de la vista de uno
de los progenitores?
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15.- ¢ Se lleg6 a vivir o pensar por un momento en la desintegracion de la familia
ante la pérdida visual de uno de los progenitores?

()Si ( )No ( ) No-contesto
¢ Por qué?

16.- 4 Como se decidi6é quien atenderia al familiar con pérdida visual?

17.- ¢ Siempre es la misma persona?
()Si ( )No ( ) No contesto

4.2 ESTRUCTURA

18.- { Qué paso en la familia ante esta situaci6n?

19.- ;La familia acept6 el cambio permanente de su nueva estructura?
( )Si ‘ ( )No ( ) No contesto

20.- ; Ante la pérdida visual se adaptd la familia?
()Si ( )No () No contesto

21- ¢ Que reacciones percibi6 en el progenitor(a) después de la perdida visual?

( ) Depresion () Angustia ( ) Enojo ( ) Otro Especifique:

4.3 ASPECTOS SOCIALES

22 .- Ahora, ¢cambiaron sus amistades?

()Si ( )No () No contesto
¢En qué?
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23.- Y con la demas familia ¢ cambié en algo su relacion?
()Si ( )No () No contesto

4.4 ASPECTOS PSICOLOGICOS Y EMOCIONES
24 - ; Coémo se sinti6 la familia ante este evento?

( ) Tranquila () Desperada ( ) Mal ) Sorprendida
( ) Triste ( ) Morir ( ) Horrible () Con un futuro incierto

25.- ; Como se siente ahora el entrevistado?

( ) AGn no acepta la ceguera ( ) Tranquilo(a) y orgulloso(a) por el
del progenitor(a) esfuerzo realizado del progenitor(a)
para salir adelante
( ) Adaptado(a) a esta nueva () Con ganas de salir adelante ante
forma de vida la discapacidad

26.- ¢ Como percibe a la persona que perdi6 la vista?
() No lo ha aceptado del todo () Optimista, trabajador(a) y lleno de vida

( ) Adaptado(a) y con muchas ganas de salir adelante
27.- ¢ Cémo percibe a la familia ante este evento?
( ) Tranquilay al pendiente ( ) Se siguen llevando ( ) Tristes y desesperados
del progenitor(a) bien todos
( ) Adaptados y comprensivos () No hay relacién entre hijos(as)

28.- ; Alguien tiene la responsabilidad de ésto?
()Si ( )No () No contesto

29.- Si estuviera en sus manos ;Qué cambiaria?
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30.- ¢La familia necesit6 hacer un duelo por la pérdida de la identidad que poseia
antes del comienzo de la pérdida visual?
()Si ( )No () No contesto

31.- ¢ Afect6 esta experiencia las relaciones familiares?

()Si ( )No () No contesto
¢, Cémo?

32.- ;Cual fue su reaccion al saber que perdi6 la vista el padre / madre?
() Tristeza ( ) Coraje ( ) Ganas de llorar () Preocupacion
( ) Dolor ( ) Desesperacion ( ) Nolo creia

4.5 COMUNICACION

33.- ¢ Quién habla con quién sobre este tema?

34.- ; Con quién no se platica?
¢ Por qué?

V. DISCAPACIDAD

35.- ¢ Quién les informé sobre el diagnéstico de su familiar?

36.- ¢, Qué explicacion le dio?
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37.- ¢Recibieron orientaciéon de algun profesionista para la atencién del
progenitor(a)?

()Si ( ) No ( ) No contesto
¢ De quién?

38- 4 Coémo fue?

39.- ¢Qué informacion le han proporcionado los especialistas sobre la situacion
del progenitor(a)?

40.- ¢ La situacion vivida hubiese sido distinta si el afectado fuese otro integrante
de la familia?

()Si ( )No () No contesto
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