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RESUMEN EJECUTIVO

El presente Trabajo de investigacion, presenta un tema poco explorado por la carrera de
Trabajo Social, puesto que, si bien la discapacidad visual constituye una serie de barreras que
dificulta que las personas que la padecen puedan desarrollar plenamente sus actividades diarias,
por lo que aquellos que tienen esta deficiencia son considerados como un sector vulnerable en
la sociedad, los estudios realizados sobre el proceso de crianza de padres no videntes son muy

€SCasos

En este sentido se establecié como objetivo principal del trabajo de grado describir las
caracteristicas que tiene el proceso de crianza de los hijos de padres no videntes en la ciudad de

cobija.

De acuerdo a las caracteristicas de la investigacion el disefio metodoldgico utilizado
durante su desarrollo esta descrito de la siguiente manera: de acuerdo con su alcance la
investigacion es de tipo descriptivo, fue desarrollada de acuerdo a un enfoque cualitativo,
utilizando fuentes de investigacion primarias, secundarias y las técnicas de recoleccién de datos
fue la entrevista, a través de las cuales se obtuvieron los datos necesarios para el logro de los

objetivos planteados en la investigacion.

Asimismo, se desarrolld la revision bibliografica, misma que fue realizada acorde a la
tematica planteada y las funciones del Trabajo Social y su intervencion en la misma, a través de
las cuales se sustenta tericamente la realizacion del estudio planteado.

Como principales hallazgos del estudio realizado se tiene que en cuanto a la crianza de
sus hijos, esta se desarrolla de forma particular en cada caso de acuerdo a las caracteristicas
propias de cada familia, sin embargo, los datos obtenidos relatan que éstos son padres carifiosos,
afectivos y al mismo tiempo muy cuidadosos en cuanto a las actividades que desarrollan sus
hijos, asimismo resulta importante destacar que siempre procuran inculcarles valores durante su
desarrollo y crecimiento, de manera que a partir de estos y una educacion académica puedan
tener mejores oportunidades para mejorar su calidad de vida en un futuro, por ello le otorgan

una importancia significativa al tema educativo.



INTRODUCCION

Todas las personas con discapacidad, intelectual, fisica, sensorial (visual y audio), y
motriz, en edad de contraer matrimonio tienen derecho a casarse y formar una familia sobre la
base del consentimiento libre de los futuros conyuges y a decidir de manera responsable el
namero de hijos, lo dice la convencidn sobre los derechos de las personas con discapacidad de
Naciones Unidas, aprobado el 13 de diciembre de 2006 y ratificada por Espafia, en el presente
trabajo de investigacion tiene como objetivo, describir las caracteristicas que tiene el proceso
de crianza de los hijos de padres no vidente, en la ciudad de Cobija, con el propoésito de brindar
informacion relevantes a las instituciones y autoridades para implementaciones de politicas

publicas a favor de este sector. Es por ello que el estudio se desarroll6 con el siguiente orden:

En el Capitulo | Se presentan los antecedentes y la justificacion del estudio, el
planteamiento del problema y los objetivos propuestos que se plantearon para el desarrollo del

estudio.

El Capitulo 11 contiene el disefio metodolégico, en el cual se determindé un tipo de
investigacion Cualitativa mediante la recopilacion y andlisis de la informacion, ademas de los

instrumentos y técnicas como la entrevista y observacion.

En el Capitulo Il Se describe el marco tedrico en sus dos dimensiones; el Marco Legal,
donde se presentan Derechos de las Personas con Discapacidad, Normativas Nacionales en la
cual se mencionan las principales leyes, articulos y politicas de derechos y beneficios de las
Personas con Discapacidad en Bolivia. En el Marco Tedrico se realizd un analisis sobre las

diferentes teorias que sustentan la realizacién del estudio.

Capitulo 1V, se reflejan los resultados a través de la saturacion de informacion que se
obtuvo y los principales hallazgos de la investigacion en la cual se establecen la situacién

sociofamiliar, redes de apoyo y percepcion de los padres de familia de los no vidente.



CAPITULO |
JUSTIFICACION, PROBLEMA Y OBJETIVOS

1.1. Antecedentes

La discapacidad visual constituye una serie de barreras que dificulta que las personas que
la padecen puedan desarrollar plenamente sus actividades diarias, por lo que aquellos que tienen
esta deficiencia son considerados como un sector vulnerable en la sociedad, puesto que esta

condicidn tiene las siguientes caracteristicas:

La discapacidad visual es la carencia, disminucién o alteracion de la vision, bajo la forma
de pérdida parcial o total de la misma, debido a dafios ocasionados en los 0jos o en la parte
del sistema nervioso encargada de procesar la informacion visual por traumatismos,
enfermedades o defectos congénitos (Farias, citado en Bergamino, 2018, p.90).

Lo sefalado anteriormente refleja que la discapacidad visual tiene diferentes
caracteristicas y factores en cuanto a causas y grados de esta condicidn, por lo que la poblacion

no vidente es diversa.

De acuerdo con la Organizacion Panamericana de Salud “A nivel mundial, se estima que
aproximadamente 1300 millones de personas viven con alguna forma de deficiencia visual”
(2018, p.1). Lo cual refleja que este es un grupo representativo de la poblacion mundial, por lo
que es importante otorgarle la importancia que merecen, ya que las circunstancias a las que se
enfrentan estas personas diariamente para poder desarrollarse e integrarse a la sociedad,

representan muchas dificultades para cada una de ellas.

Sin embargo, es importante destacar que las dificultades varian de acuerdo al grado de

discapacidad visual que presenten.



En este sentido la Organizacion Panamericana de Salud refiere los siguientes datos a nivel
mundial, de acuerdo al grado de discapacidad visual, sus causas y la edad promedio de las

personas gue tienen esta deficiencia:

e Con respecto a la vision de lejos, 188,5 millones de personas tienen una deficiencia visual
moderada, 217 millones tienen una deficiencia visual de moderada a grave y 36 millones
son ciegas.

e A nivel mundial, las principales causas de la vision deficiente son los errores de refraccion
no corregidos y las cataratas.

e Lamayoria de las personas con vision deficiente tienen méas de 50 afios.

A partir de los datos referidos por la OPS se evidencia que gran parte de la poblacion no
vidente en el mundo son personas de la tercera edad, esto debido a que una de las principales
causas de esta deficiencia son las cataratas, consideradas como un problema visual que se va

agravando a lo largo de los afos.

En este aspecto la poblacion boliviana no esti exenta a esta condicion, puesto que la

informacion recabada arroja los siguientes datos:

Algo més de 160 mil personas tienen discapacidad visual, lo que significa que 41 de cada
100 personas con algan tipo de discapacidad no ven o tienen alguna dificultad al hacerlo
pese al uso de lentes. De éstos, algo mas de 84.000 son mujeres y el resto son varones
(Garvizu, 2014, p. 1).

Los datos obtenidos permiten evidenciar que al igual que en el resto del mundo, en Bolivia
las personas con discapacidad visual son un grupo representativo en la sociedad, ademas de ello

es importante destacar que mas de la mitad son mujeres.

Asi mismo, segun datos oficiales del censo poblacional realizado en 2012 por el Instituto
Nacional de Estadisticas la distribucion de este grupo por departamento se presenta de la

siguiente manera:



e Santa Cruz, La Paz y Cochabamba tienen 275.479 personas con discapacidad, lo que
representa el 71% del total nacional.

e Los tres departamentos con menos personas con discapacidad, en relacion a su poblacion
total, son Beni, Pando y La Paz. En el primero, el 0,5% de sus habitantes tiene alguna
discapacidad, en el segundo el 2,78% y en el tercero un 3,1%.

e En el extremo opuesto estan los departamentos de Oruro, Chuquisaca y Tarija, que tienen,

respectivamente, el 5,18%, 4,7% y 4,5% de su poblacién con discapacidad.

La informacion recabada sobre las estadisticas y los grados de discapacidad visual en
Bolivia y el mundo reflejan un importante nimero de personas que viven con esta condicion, y
de acuerdo a las caracteristicas de la misma tienen que atravesar por diversas dificultades para
poder desarrollarse socialmente, puesto que esta carencia los limita significativamente, por esta

razon sus necesidades son consideradas un problema social significativo.

En este sentido a continuacion se sefialan partes relevantes y relacionadas de
investigaciones realizadas sobre las personas con discapacidades visuales con relacién a las
diferentes situaciones y circunstancias que se le presentan diariamente para poder lograr
desarrollarse e integrarse a la sociedad, sefialan algunos estudios por diferentes autores a nivel

Latinoamérica y Nacional.

En primer lugar, se menciona una investigacion internacional realizada en Colombia,
denominada Las ocupaciones de los hijos de padres con discapacidad, misma que refiere la

importancia del estudio desarrollado de la siguiente manera:

El estudio se justifica por la ausencia de mayor informacion en la literatura de Terapia
Ocupacional sobre este tema. Se utiliza un enfoque cualitativo de caracter Exploratorio,
con una tendencia Explicativa. La metodologia utilizada incorporo la realizacion de
entrevistas a ocho participantes. Los contenidos de dichas entrevistas fueron transcritos y
posteriormente analizados por los investigadores, quienes construyeron categorias para
interpretar los hallazgos. Estas categorias fueron principalmente basadas en un marco
conceptual ocupacional. Los resultados apuntan a que variadas ocupaciones son influidas
por el factor discapacidad y que la realizacion de ocupaciones en comun con los padres
influye en la forma en que imaginan su futuro ocupacional en los aspectos productivos y

4



de la crianza; en la forma en que desarrollan sus relaciones interpersonales y en la vision
que tienen respecto de la discapacidad en tanto concepto y problemaética social. (Vasquez,
2010, p.80).

Este estudio analiza, describe e interpreta las ocupaciones de un grupo de jovenes que son
hijos (as) de padres o madres con discapacidad, estableciendo relaciones entre las ocupaciones
de los hijos y la discapacidad de sus padres y como ésta ha influido en los relatos y significados

que desarrollan acerca de sus propias ocupaciones.

En segundo lugar, se hace referencia a otro estudio realizado en Caracas Venezuela
denominado, Familia y discapacidad: vivencias de madres y padres que tienen un/a hijo/a

ciego/a o sordo/a, mismo que sefiala lo siguiente:

Mas cercano al objetivo de mi estudio, por su interés en las condiciones emocionales de
los padres de nifios con discapacidad, Franco (1994) también explora el concepto de si
mismo en madres de nifios con Sindrome de Down y concluye que obtienen bajos puntajes
en las dimensiones del concepto de si mismo referidas a lo fisico, social y familiar.
Cualitativamente esto se revelaba en la percepcion de incapacidad para tener hijos sanos
y de ser diferente; asi como una interaccion no satisfactoria con la pareja. Los resultados
de estas investigaciones sugieren que la autoestima de la madre se ve vulnerada al tener
un/a hijo/a diferente al/la esperado/a pues no permite que se establezca un sentimiento de
bienestar asociado al deseo de ser madre de forma eficiente. (Duran, 2011, p.6).

De acuerdo a lo sefialado anteriormente se puede mencionar que el/la hijo/a con
discapacidad puede verse como el resultado de los pocos recursos para convertirse en madre,

acompariado de sentimientos y valoraciones negativas con respecto a si misma.

Por ultimo, en cuanto al ambito internacional se hace referencia a uno investigacion
realizada en México titulada, Mitos acerca de la maternidad en mujeres con discapacidad, la
cual utilizo la siguiente metodologia:

Objetivo principal fue explorar, mediante una metodologia de caracter basicamente
cualitativo, los procesos de exclusion que enfrentan mujeres con discapacidad, en especial
quienes presentan condiciones que limitan su motricidad, cuando deciden ejercer sus
derechos sexuales y reproductivos. Los resultados obtenidos permitieron evidenciar tanto
la omisién que hacen del tema las politicas y programas gubernamentales como algunas



posturas, discursos y practicas que deben enfrentar las mujeres cuando expresan deseos 0
solicitan servicios relacionados con su sexualidad y/o reproduccion (Cruz, 2014, p.9).

En torno a las expectativas que se construye este sector de mujeres en lo relacionado con
la maternidad, las posturas que asumen ante los discursos tradicionales que las han excluido de
dicha posibilidad al considerarlas como dependientes, inferiores e incluso asexuadas, las
estrategias que ponen en marcha para enfrentar las resistencias que suelen surgir por parte del

personal de salud.

De acuerdo a la problematica que se aborda, en La Paz Bolivia carece de estudios
realizados sobre la crianza de hijos con padres discapacitados, sin embargo, existe la
importancia de los derechos que esta escrito en la Ley Bolivianas en base a un estudio titulado,

Los derechos de las personas con capacidades diferentes tal como lo sefiala Gisbert (2016) que:

Desde el enfoque social la identidad de las personas con discapacidad diferente es una
construccién social, que permite interpretar los hechos relacionados con este colectivo
desde la defensa de los derechos humanos. En este marco en un Estado de Derecho sé
presume que el mismo debe asegurar el bienestar social, satisfacer las necesidades de la
poblacion con equidad. El estudio se basa en el transcurso y resultados de la marcha de
las personas con discapacidad entre los meses de marzo y julio de 2016 en demanda de
un bono de Bs 500 mensual, aproximadamente $us 72; que refiere a una reivindicacion
socioecondmica; ser reconocidos como parte del Estado, acceder al control de los
recursos (materiales y simbdlicos) y al mismo tiempo reforzar sus capacidades y
protagonismo en el nivel individual y colectivo. Desde esa perspectiva es imperativo
reparar el dafio hecho a las personas con discapacidad y restituir sus derechos. (p.1).

El Estado es el responsable para que estos ciudadanos puedan ejercer plenamente sus
derechos conforme sefiala la Constitucion Politica del Estado que se precia de ser inclusiva y

garantista.

Estos estudios estan mas relacionados con las familias y los derechos de las personas con
discapacidades diferentes, mientras que es muy poca la informacion que se pudo obtener sobre

padres de familias que son discapacitados y que crian a sus propios hijos.



Las personas con discapacidad de ceguera a nivel nacional se encuentran organizadas y
cuentan con personeria juridica, a través de la pagina oficial del IBC (Instituto Boliviano de la

Ceguera) se menciona lo siguiente:

El Instituto Boliviano de la Ceguera es una institucién publica con personeria juridica
propia y autonomia de gestion técnica, legal y administrativa, creada por Ley de 22 de
enero de 1957 y reglamentada por Decreto Supremo 08083 del 28 de agosto de 1967, una
de sus finalidades es la de planificar la accion del Estado en la temética de la ceguera. Los
objetivos mas importantes son la Rehabilitacion y habilitacion de personas ciegas para
que puedan lograr una forma individual de vida, desarrollar sus potencialidades para
lograr sus objetivos, basados en la igualdad de oportunidades y equiparacion de
condiciones para una inclusion plena en la sociedad (2001, p.3).

A partiendo de ahi, en cada departamento existen asociaciones de personas no vidente, en
Pando esta presente la Asociacion el Acre que fue fundada el 24 de junio del 2002 adquiriendo
en el 2008 personeria Juridica: en entrevistas con los afiliados de la misma institucion se recabo
la siguiente informacion: Es una asociacion sin fines de lucro, brinda proteccion a las personas
con discapacidad que se van uniendo a ella, protege sus derechos, bienestar y mejora de vida a
las personas con discapacidad visual. Son una asociacién unica a nivel departamental no existe

otra asociacion. (Luis Salvatierra, comunicacion personal, 2019).

La entrevista evidencia que en la ciudad de Cobija las personas no videntes se encuentran
organizados, segun la informacion proporcionada también se conoce que a nivel municipal
existen 60 personas no videntes registradas y 32 afiliados a la Asociacion del Acre y a nivel

departamental 100 a 120 personas con deficiencia visual aproximadamente.

1.2. Justificacion

La crianza de los hijos siempre ha sido un tema de prioridad para los padres de familia, es
importante destacar que cuando se habla de criar a un hijo no solamente se hace referencia al

hecho de proporcionarle cosas materiales como la vestimenta, la alimentacion, un techo; sino



que va més alla, estan implicitos aspectos sociales y psicolégicos como la educacion, el afecto,
el cuidado entre otros, en este sentido Rodrigo y Palacios, realizan la siguiente apreciacion:

Ser padre o madre significa poner en marcha un proyecto educativo significativo e
introducirse en una intensa relacion personal y emocional con los hijos. Por ello las
funciones basicas que la familia cumple en relacién con los hijos son las siguientes: a)
Legitimar su supervivencia y promover su crecimiento y socializacién; b) proporcionar
un clima de afecto y apoyo para su desarrollo; c) brindar la estimulacion necesaria para
que sean capaces de relacionarse competentemente, y d) decidir con respecto a la apertura
de otros contextos educativos que coadyuven a su educacion (citado en Velazquez,
Garrido, Reyes y Ortega, 2008, p. 80).

De acuerdo a lo expuesto, se refleja que la crianza de los hijos implica muchos factores
que demandan la atencién, el cuidado, los medios y el tiempo necesario para cumplir con esta
responsabilidad, sin embargo existen familias a las que las necesidades sociales por las que
atraviesan han limitado en gran medida que los padres desarrollen estas funciones de forma
oportuna, tal es el caso de las personas que tienen discapacidad visual, mismos que de acuerdo
a la bibliografia consultada, pasan por muchas dificultades para poder desarrollar actividades
que le permitan brindarle una atencion y cuidado de calidad a sus hijos, son precisamente estas

dificultades las que tornan a este grupo social vulnerable ante esta situacion.

En estos aspectos se resalta la importancia de realizar una investigacion con enfoque
cualitativo que permita tener un acercamiento a esta problematica, a través de un analisis de las
vivencias de los padres con ceguera y conocer sus opiniones, experiencias y percepciones,
respecto al proceso de crianza de sus hijos, con la finalidad de proporcionar informacion
oportuna sobre la situacion actual de esta familias, de manera que los datos obtenidos permitan
analizar, indagar e interpelar la estructura politica, econémica y social, de estos grupos en

situacion de vulnerabilidad.

En este sentido se ve reflejada la pertinencia de la intervencion del Trabajo Social en la
problematica abordada, puesto que direcciona la misma a mejorar la calidad de vida de un grupo
social vulnerable dando a conocer la realidad en la que viven las personas con discapacidad

visual, a través de la cual las autoridades e instituciones competentes pueden intervenir en esta



situacion mediante la implementacion de politicas sociales que permitan mitigar las dificultades

por la que atraviesan estas familias y por lo tanto contribuir a mejorar su calidad de vida.

1.3. Descripcién del Problema

Cuando se hace referencia a la crianza y educacion de los hijos, se habla de un tema
complejo, debido a que esta situacion lleva implicito en su desarrollo diversos factores, que no
siempre pueden ser subsanados por los padres de familia, uno de estos factores es la ceguera,
situacion que no siempre puede ser revertida o solucionada por las personas que la padecen.

En estos casos la crianza y la educacion de los hijos se tornan ain méas complejas, puesto
que la discapacidad visual constituye una serie de barreras que dificulta que las personas que la
padecen puedan desarrollar plenamente sus actividades diarias “las personas ciegas y deficientes
visuales presentan, con relacion a la poblacion vidente, ciertas diferencias desde el punto de
vista motriz debidas fundamentalmente a carencias de experiencias y a la educacion recibida”
(Vaquero,s/f, p.7), por ello se les dificulta de manera considerable brindarles la atencién y el
cuidado necesario a sus hijos, a esto se le suma el hecho de que al tener una discapacidad, las
oportunidades laborales son escasas, debido a que su condicion limitan el desarrollo de la
misma, lo cual trae consigo también problemas econdémicos gque influyen de manera negativa en

esta problematica.

Por ello el propdsito de la presente investigacion es explorar las vivencias, experiencias
de vida de los padres con ceguera en el ambito del cuidado y el proceso de crianzas de sus hijos
y contribuir a identificar las caracteristicas y necesidades de estas personas para plantear
acciones futuras orientadas al mejoramiento de sus condiciones de vida, logrando la inclusion
social, misma que fue desarrollada en el municipio de Cobija, teniendo como poblacién objeto
de estudio a las personas con discapacidad visual que forman parte de la asociacién de no
videntes del Acre, misma que de acuerdo informacion del presidente de la misma esta

conformada de la siguiente manera:

Esta compuesta por 32 afiliados en la gestién 2019, su ente maximo departamental es el
Instituto Boliviano de la Ceguera. Para la afiliacion a la asociacion deben ser mayores de



dieciocho afios, algunos miembros de la asociacion son parejas, ambos tienen

discapacidad visual, y otros sus parejas son videntes” (Gregorio Téllez, comunicacion
personal, 15 de abril, 2019).

En este sentido, es importante resaltar que gran parte de estas personas ya han conformado
sus propias familias, de alli la necesidad de investigar y analizar las caracteristicas de la crianza
y educacion que le brindan a sus hijos teniendo en cuenta su discapacidad, de manera que se
puedan identificar los factores que la dificultan e intervenir en las mismas con el proposito de
mitigarlas a través de la ejecucion de programas, proyectos y politicas sociales que beneficien a
las personas con discapacidad visual para mejorar la calidad de vida y procurar la integracion
de las personas con discapacidad a la sociedad.

1.3.1. Formulacion del problema

Por lo expuesto anteriormente y el planteamiento del problema citado se realiza la

siguiente pregunta de investigacion:

e (Cbmo se da el proceso de crianza de los hijos de padres no videntes de la Asociacion de
No videntes del Acre, de la Ciudad de Cobija, durante la gestion 2019?

Para llegar a responder la pregunta central de la investigacion tenemos las siguientes
Preguntas secundarias:

¢Coémo es la situacién sociofamiliar y laboral de los padres de la Asociacion de No Vidente
del Acre?

e (Qué redes apoyo tienen los padres de la Asociacion de No Videntes del Acre, en cuanto a
la crianza de sus hijos?

e ;Cuales son las perspectivas de los padres no videntes relacionado a la crianza de sus hijos?

e ;Cuales son las perspectivas de los hijos de los padres no videntes relacionados a su

crianza?

1.4. Objetivos
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1.4.1. Objetivo General

e Describir las caracteristicas que tiene el proceso de crianza de los hijos de padres no videntes

en la Ciudad de Cobija durante la gestion 2019.

1.4.2. Objetivos Especificos

e Caracterizar la situacion sociofamiliar y laboral de los padres de la Asociacion de No
Vidente del Acre.

e ldentificar las redes de apoyo que tienen los padres de la Asociacién de No Videntes del

Acre.
e Explicar las perspectivas de los padres no videntes relacionado a la crianza de sus hijos.

e Explicar las perspectivas de los hijos, de los padres no videntes respecto a su crianza.
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CAPITULO 11
MARCO METODOLOGICO

2.1. Tipo de Investigacion

Para el presente estudio se considerd la investigacion de tipo descriptiva que “Propone
describir de modo sistematico las caracteristicas de una poblacion, situacién de interés, busca
describir situaciones o acontecimientos, basicamente no esta interesado en explicaciones, probar
determinadas hipotesis.” (Cusi, 2013, p. 52). Es asi que de acuerdo a los objetivos trazados se
describid las experiencias que tuvieron los padres no videntes, en el proceso de crianza de sus
hijos, asi mismo se incluy6 las perspectivas de los hijos para describir el estilo de crianza que
tuvieron y analizar cdmo ha influido en su vida la discapacidad de sus padres, cuales fueron esas

dificultades que tuvieron para alcanzar su desarrollo y autonomia.

2.2. Enfoque de la Investigacion

La investigacion es de enfoque cualitativo, Herndndez (2010) afirma, “Que la se enfoca
en comprender los fendmenos, desde la perspectiva de los participantes y en relacién con su

contexto” (p.390). Explora las experiencias de vida.

La investigacion cualitativa, permitio describir el proceso sobre la crianza y educacion de
los hijos de padres no vidente, ya que a través de este enfoque se pudo percibir y conocer las
percepciones que tienen las personas con discapacidad del sentido de la vista y por la cual tienen
que enfrentarse a la responsabilidades y derechos en el involucramiento y crianza de sus hijos,
el enfoque cualitativo describe el proceso y el rol de los padres no videntes en la poblacién

estudiada.
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2.3. Poblacion y Muestra

2.3.1. Poblacién

Es el conjunto de todos los casos que concuerdan con una serie de especificaciones
Hernandez (2010) menciona que “Las poblaciones deben situarse claramente por sus
caracteristicas de lugar y tiempo” (p.104). Los criterios para su delimitacién dependen de sus

objetivos.

La poblacion que fue sujeto de estudio, para el presente estudio fueron los padres de
familias con ceguera que estan afiliados a la Asociacion de No Videntes del Acre de la Ciudad
de Cobija. Tomando como universo a los afiliados que son 32 personas con discapacidad visual,
datos que se recabo de la Oficina del Instituto Nacional de la Ceguera que se encuentra en la
Ciudad de Cobija, Pando, proporcionada por el presidente de dicha Institucion.

2.3.2. Muestra

La muestra se enfoca en la seleccion de los participantes, Hernandez (2010) define, “Que
la muestra en el proceso cualitativo es un grupo de personas, eventos, comunidades, etc., sobre
el cual se habran de recolectar los datos, sin que necesariamente sea representativa del universo
0 poblacion que se estudia.” (p.175). Es un subconjunto de elementos que pertenecen a ese

conjunto definido a la que llamamos poblacion.

La muestra estuvo conformada por cinco participantes con las siguientes caracteristicas se
entrevistd a tres padres de familia con ceguera total, el primer caso, se trata de un padre de
familia que tiene como pareja a una persona no vidente o sea que los dos tienen ceguera total, y

en los otro dos se trata de madres de familia que tienen pareja videntes.

Asimismo, para el alcance de los objetivos planteados, se tomd en cuenta a personas cuyos

padres tienen discapacidad visual, de manera de dar a conocer cual es su perspectiva frente a
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esta situacion, para ello, también se recabd informacion de dos personas con estas

caracteristicas.

En este sentido se pudo establecer como muestra total del presente estudio a 5 personas

de quienes se obtuvo la informacion necesaria para validar el presente estudio.

El tamafio de la muestra fue determinado a partir de la aplicacion de tipo de muestreo por
conveniencia mismo que “Permite seleccionar aquellos casos accesibles que acepten ser
incluidos. Esto, fundamentado en la conveniente accesibilidad y proximidad de los sujetos para
el investigador” (Otzen y Manterola, 2017, p. 229), en el marco de ésta definicion el muestreo
se realiz6 a traves del registro de personas con discapacidad visual de la Asociacion de No
Videntes del Acre, a través del cual se tuvo acceso a informacion sobre las personas que tienen
caracteristicas que responden a los objetivos de la investigacion, una vez identificados, se
procedid a la aplicacion de los instrumentos a aquellos que aceptaron formar parte del estudio

realizado.

2.4. Fuentes y técnicas de Investigacion

Las técnicas de recoleccidn de datos, permiten acceder a informacion especifica sobre el
tema planteado, a partir de lo cual se sustenta tedrica y legalmente la investigacién, en este
sentido, son definidas como “Estrategias que permiten al investigador llevar a cabo el
levantamiento de la informacion, para determinar las condiciones existentes” (Arias, 2006,

p.111). Es importante seleccionar técnicas que respondan a los objetivos de la investigacion.

Para esta investigacion se obtiene informacion primaria y secundaria que responden a los

objetivos planteados.

2.4.1. Fuentes primarias

Las fuentes primarias son aquellas que brindan informacion de primera mano, es decir,

los datos son obtenidos de las personas involucradas directamente en el tema de investigacion
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planteado, por ello son consideradas como aquellas que; “Contienen informacion original, que
ha sido publicada por primera vez y que no ha sido filtrada, interpretada o evaluada por nadie
mas” (Silvestrini y Vargas, 2008, p.2). A partir de estas se obtiene informacion primaria que no

ha sido interpretada por nadie, respondida por la persona misma que se entrevisto.

Las fuentes primarias consultadas, en la investigacion fueron los padres con ceguera de la

Asociacion de no vidente del Acre de la Ciudad de Cobija y sus hijos

2.4.2. Fuentes secundarias

Las fuentes secundarias, “Estan principalmente disefiadas para facilitar y maximizar el
acceso a las fuentes primarias o a sus contenidos. Componen la coleccién de referencia de la
biblioteca y facilitan el control y el acceso a las fuentes primarias.” (Silvestrini y Vargas, 2008
p.3). Son productos de investigaciones, son analisis, extraccion, informacion organizada, y

reorganizada que refieren a documentos primarios originales.

Las principales fuentes secundarias consultadas para la obtencion de la informacion
fueron los sitios web, libros electrénicos, las revistas, los documentos escritos, documentos

institucionales, tesis de grado, tesis de doctorado, enciclopedias, articulos.
2.4.3. Las técnicas
2.4.4. Observacion

Esta técnica permite analizar estudiar la realidad del objeto de estudio, seguin Parandinas
(2005), “La observacion es la expresion de la capacidad del sujeto investigador de ver las cosas,
verlas y observarlas sin cambiar o distorsionar la realidad”. (p.27). A traves de la observacion

podemos ver las cosas desde el punto analitico profundo y recoger datos precisos que no se

hubieran podido obtener solamente con la revision bibliogréfica.
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2.4.5. Entrevista Semiestructurada

En la presente investigacion se elabord y se utilizd la entrevista semiestructurada, se
present0 una actitud abierta con el investigado y también se incorpord preguntas de mayor
interés para la investigacion que a través del desarrollo de la investigacion se llegd a la
saturacion de informacion. Esta técnica con su instrumento se aplico a los afiliados de la
Asociacion de No Vidente, con la finalidad de conocer el proceso de crianza de padres no

vidente de la Ciudad de Cobija durante la gestion 2019.

La entrevista semiestructurada es esencial, “En la entrevista es importante que el
entrevistador tenga una actitud abierta y flexible para poder inclusive incorporar alguna nueva
cuestion a partir de las respuestas dadas por la persona entrevistada” (Folgueiras, s/f, p.2). Se

debe incorporar de manera opcional preguntas que fueron obviadas por el investigador.

2.4.6. La revisién documental

Realizar la revision documental durante el proceso investigacion es imprescindible para
poder respaldar teéricamente el desarrollo de la misma, puesto que es una herramienta que

presenta las siguientes caracteristicas:

Como herramienta ayuda en la construccién del conocimiento, amplia los constructos
hipotéticos de los estudiantes y como enriquece su vocabulario para interpretar su realidad
desde su disciplina, constituye elemento motivador para la realizacion de procesos
investigativos de los estudiantes, posibilita presentar la produccién de los estudiantes a la
comunidad académica nacional como internacional, asi como su fundamentacion en la
indagacion y utilizacion de fuentes fidedignas en bases de datos reconocidas (Gémez,
Carranza y Ramos, 2016, p.53).

En este sentido esta herramienta fue utilizada durante la realizacién de la presente
investigacion, puesto que permitio acceder a informaciones previas sobre problematica
planteada y las teorias propuestas para la misma, a través de las cuales se sustenta teéricamente

el estudio desarrollado
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CAPITULO Il
MARCO REFERENCIAL

El marco referencial aporta para la investigacion una compilacion breve y precisa de
conceptos, teorias y reglamentos que estan directamente ligados con el tema y el problema
abordado, a través de lo cual permite fundamentar y sustentar tedrica y legalmente el trabajo de

investigacion.

3.1. Marco Legal

La presente tesis de investigacion esta sustentada legalmente en leyes y en reglamentos
gue norman la formacion de una familia de las personas con discapacidad, y en el caso de la
investigacion la discapacidad visual, partiendo de la Constitucion Politica del Estado
Plurinacional de Bolivia, tomando en cuenta que es la principal y la Ley General para personas
con discapacidad No.223 de 2 de marzo de 2012 y donde nos regimos todos los Bolivianos, que
es donde estan plasmados todos nuestro derechos y deberes como ciudadanos en todos los

ambitos sociales

3.1.1. Constitucion Politica del Estado Plurinacional de Bolivia

En la Constitucion Politica del Estado, en la seccién 111, Art. 70 mencionan toda persona
con discapacidad goza de los siguientes derechos: A ser protegido por su familiay por el Estado,
a una educacion y salud integral gratuita, a trabajar en condiciones adecuadas, de acuerdo a sus
posibilidades y capacidades, con una remuneracion justa que le asegure una vida digna, y al

desarrollo de sus potencialidades individuales.
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Articulo 71. 1. se prohibird y sancionara cualquier tipo de discriminacion, maltrato,

violencia y explotacion a toda persona con discapacidad.

I1. El estado adoptara medidas de accidn positiva para promover la efectiva integracion de
las personas con discapacidad en el &mbito productivo, econdmico, politico, social y cultural,

sin discriminacion alguna.

I11. El Estado generara las condiciones que permitan el desarrollo de las potencialidades

individuales de las personas con discapacidad.

En el articulo 72. El Estado garantizara a las personas con discapacidad los servicios

integrales de prevencion y rehabilitacion, asi como otros beneficios que se establezcan en la ley.

La Constitucion Politica del Estado, establece mecanismo de proteccion a las personas
con discapacidad en temas relacionados a educacién, trabajo, salud, proteccidn, familia, deporte,

también estable mecanismo de sancion para quienes discriminan esta poblacion.

3.1.2. Ley General para personas con discapacidad N° 223 del 2 de marzo de 2012

En el capitulo segundo establece los derechos de las personas con discapacidad que en su

articulo indica lo siguiente:

En el articulo 6. (DERECHO A LA VIDA). El Estado Plurinacional de Bolivia, garantiza
el derecho a la vida de las personas con discapacidad, desde su concepcidn, al igual que el resto

de las personas.

El Articulo 7. (DERECHO A PROTECCION DE SU FAMILIA).
I.La familia siendo el primer espacio de inclusion esta obligada a proporcionar proteccion
y bienestar a la persona con discapacidad promoviendo su autonomia y respeto a su

autodeterminacion.
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. En ningln caso la proteccion de la familia podra ser entendida como una

limitacion al ejercicio de sus derechos y deberes de las personas con discapacidad.

El articulo 8. (DERECHO A CONSTITUIR SU FAMILIA). Se reconoce el derecho de
las personas con discapacidad a constituir su propia familia, asumiendo las responsabilidades

como padres, madres y conyuges.

Articulo 9. (DERECHO A LA PROTECCION DEL ESTADO). I. El Estado Plurinacional
de Bolivia adoptara e implementara politicas publicas destinadas a la proteccion y el desarrollo
integral de la persona con discapacidad, de su familia y/o tutores. En caso que la persona con
discapacidad quede en estado de abandono u orfandad el Estado asumira la responsabilidad del
mismo de acuerdo a sus competencias nacionales, departamentales, regionales, municipales e

indigena originario campesinos.

Articulo 22. (DEBERES DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD). En el marco de
lo establecido por la presente Ley y sin perjuicio de otros establecidos en la normativa vigente,

son deberes de las personas de acuerdo al grado de discapacidad:

a) Conocer, cumplir y hacer cumplir la Constitucién Politica del Estado, la presente ley y
otras normas vigentes del Estado Plurinacional.
b) Respetar, valorar y defender los derechos humanos.

c) Promover valores de respeto, solidaridad, honestidad, transparencia, justicia y
tolerancia.

d) Defender los intereses nacionales, sus recursos econdmicos, naturales y humanos
ademas de los patrimonios culturales.

e) Realizar accion social y/o trabajo social en beneficio de la sociedad.

f) Conocer, valorizar, promocionar y promover los conocimientos ancestrales de los
pueblos y naciones indigenas originarias campesinas.

g) Respetar a sus ascendientes y descendientes, fomentando una cultura de didlogo y
respeto intergeneracional, de género e intercultural.

h) Asumir el proceso de su desarrollo personal, actuar con criterio de solidaridad y
reciprocidad.
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i) Conocer, informar, proteger y preservar el medio ambiente, la biodiversidad y otros
factores ambientales para el cuidado y mejoramiento del entorno fisico, social y cultural.

j) Consumir la medicacion prescrita, siendo la responsable de este deber la familia o el
Estado, para lograr la estabilidad en su salud de las personas con discapacidad.

k) Capacitarse y prepararse segun sus posibilidades para ser una persona independiente y
productiva, debiendo apoyar en este deber la familia.

I) Someterse a los proyectos y programas dirigidos a su rehabilitacion, inclusion social y
otros, a su favor.

m) A su registro, calificacion y carnetizacion.

Para esta investigacion, el marco legal cumple como funcion en mostrar las politicas
publicas, normas y leyes que las autoridades competentes deben de cumplir para el
involucramiento en derechos y deberes de las personas con discapacidad visual y de las familias

para el bienestar de la sociedad.

3.2. Marco Teorico

Para analizar y comprender el tema planteado en la presente investigacion, en el marco
tedrico se consideran las teorias y enfoques de diferentes autores en cuanto a la situacién de la
crianza de los hijos de padres no videntes, esta investigacion esta realizada bajo el paradigma
interpretativo, para poder entender esta situacion y dar sustento, credibilidad y fundamentacion

cientifica al estudio sobre este fendmeno, se obtiene las siguientes teorias.

3.2.1 Discapacidad visual y sus caracteristicas

Para lograr una mayor comprension del tema planteado, es importante en primer lugar
definir que es la discapacidad visual y las caracteristicas de la misma, de manera que se pueda
tener un acercamiento a las condiciones fisicas y sociales de las personas que viven con esta

discapacidad y a las repercusiones de la misma en su desarrollo cotidiano.

A partir de lo sefialado anteriormente, se define como discapacidad visual lo siguiente:
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La discapacidad visual se define como la dificultad que presentan algunas personas para
participar en actividades propias de la vida cotidiana, que surge como consecuencia de la
interaccion entre una dificultad especifica relacionada con una disminucién o pérdida de
las funciones visuales y las barreras presentes en el contexto en que desenvuelve la
persona. (Pérez, 2017, p.7).

En este sentido, se puede sefialar que la discapacidad visual cohesiona dos circunstancias
importantes en el desarrollo fisico y social de una persona, en primer lugar; la pérdida total o
parcial del sentido de la vista, y en segundo lugar; las dificultades que deben atravesar las
personas que viven con esta condicion para poder desenvolverse y desarrollar sus actividades

cotidianas.

Por ello es importante poder reconocer que la discapacidad visual de acuerdo con lo
planteado por Pérez (2017), no depende Unicamente de las caracteristicas fisicas de la persona
gue vive con esta condicion, sino que también influyen en la misma las circunstancias en las

que interactla y se desarrolla con su entorno.

3.2.2. Causas de la discapacidad visual

Las causas de la discapacidad visual son diversas, pueden ser hereditarias, genéticas o
adquiridas, sin embargo, de acuerdo con Pérez (2017), las mas frecuentes son: Alteraciones en

la posicion y movilidad del globo ocular. Entre ellas se encuentran:

Estrabismo: referido a defectos en la musculatura ocular, por lo que los 0jos no aparecen

alineados correctamente, con el paso del tiempo repercute en disminucion de la agudeza visual.

Nistagmus: es un movimiento involuntario y repetitivo de uno o ambos ojos. Por las
dificultades que supone en la fijacion visual, se asocia a disminucién en la agudeza visual. Esta
caracteristica esta asociada a otras patologias como: albinismo, cataratas, atrofia Optica o

coriorretinitis.

Alteraciones cornéales: ejemplo, queratocomo, este es un defecto de la curvatura de la

cornea, dando origen a una agudeza visual muy baja.
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Alteraciones o ausencia de iris: el iris es el responsable del control de la cantidad de luz
que entra en el 0jo, cuando no existe 0 no se ha desarrollado completamente se habla de aniridia,
que trae como consecuencia una disminucion muy significativa de la agudeza visual. Suele ir

asociada al glaucoma y a las cataratas.

Alteraciones del cristalino: la més frecuente es la catarata, alteracion en la transparencia
del cristalino, provocando agudeza visual muy baja y fotofobia (deslumbramiento o molestia

ante la luz).

Alteraciones de la retina: pueden afectar tanto la agudeza visual central, como el campo
visual periférico y la vision del color. Ejemplos de esta patologia son la acromatopsia, albinismo,
retinopatia del prematuro (fibroplasia retrolental) y el desprendimiento de retina, la
manifestacion principal es la sensibilidad extrema a la luz y su carécter progresivo, que puede

Ilevar a la ceguera total.

Alteraciones que restringen el campo visual: el campo visual es la porcion de espacio
fisico en la que un objeto puede ser visto cuando se mantiene la mirada fija en un punto. Cuando
esta afectado el campo central, se originan problemas para la lectura y para tareas que requieren

de la discriminacion fina de detalles.

Sin duda, las causas de la discapacidad visual son diversas y complejas, sin embargo,
conocerlas resulta importante para el alcance de los objetivos propuestos para el presente
estudio, puesto que a partir de ello se puede lograr identificarlas en cada caso especifico de las
personas que forman parte del estudio, de manera que se pueda analizar sus particularidades en

relacion con la investigacion planteada.

3.2.3. Familia y discapacidad visual
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3.2.3.1. Teoria ecoldgica de Bronfenbrenner

Tradicionalmente la familia cumple unas funciones basicas relacionadas con la crianza 'y
la socializacion del nifio o nifia, las cuales estan en gran medida a cargo de los padres. Es por

ello que esta perspectiva también estudia el desarrollo del adulto en su rol de padre o madre.

La convergencia entre el enfoque sistémico y enfoque ecoldgico, es lo que se conoce

actualmente como teoria ecosistémica, sobre lo cual Duran (2011) refiere lo siguiente:

Para el enfoque sistémico la familia refleja tres propiedades de los sistemas: esta
compuesta por tres subsistemas, el conyugal, el parental y el fraterno; es un sistema abierto
que se autorregula por medio de reglas de interaccion y esta en constante transformacién
e interaccion con otros sistemas (p.44).

En este sentido, se puede mencionar que el enfoque sistémico presenta la influencia del
entorno en que se desenvuelve el individuo en su desarrollo fisico, social y emocional. Por ello
es necesario destacar, no solo la importancia de la estructura de los subsistemas sino también el

funcionamiento adaptativo de la familia frente a los cambios externos.

Sobre la perspectiva de Bronfenbrenner, (Duran, 2011), a continuacion, se detalla algunas
peculiaridades mas destacadas del enfoque ecoldgico sistémico:

El microsistema o entorno inmediato: Comprende el conjunto de las relaciones entre el
individuo y el ambiente mas proximo donde se desenvuelve. Incluye el sistema conyugal, el

parental y el fraterno, es decir, la familia nuclear.

El mesosistema: Esta conformado por las relaciones entre los microsistemas, como, por

ejemplo, la familia y la escuela.

El exosistema: Contempla las estructuras sociales donde la persona no interviene
directamente, pero afecta su entorno inmediato como familia extensa, por ejemplo, el tipo de

trabajo de los padres, las relaciones con la comunidad, los servicios asistenciales entre otros.
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El macrosistema: Referido a patrones ideoldgicos y de organizacion de las instituciones

sociales dentro de una cultura, como los prejuicios y los valores.

Lo sefialado anteriormente, refleja la sistematizacion que realiza este enfoque a los
diferentes niveles de relaciones interpersonales que desarrolla el individuo, en los cuales se
enfatiza la magnitud de la influencia que tienen estas relaciones y los diferentes ambientes en

se mueve, en sus cambios y desarrollo cognitivo, moral y racional.

3.2.3.2. La discapacidad en la familia segun la perspectiva ecosistémica:

Las familias poseen amplias formas de adaptacion a las variaciones de la vida, pero
dificilmente pueden continuar con la forma acostumbrada de relacionarse cuando un déficit
organico aparece en uno de sus miembros, en este sentido Sorrentino (citado en Duran 2011),

describe cada una de las fases a continuacion:

e Fase de Shock: Se produce un blogueo o aturdimiento al conocer el diagnostico del/la hijo/a
que impide comprender la informacién que se esta trasmitiendo por parte de los/las
especialistas.

e Fase de Negaciéon: como consecuencia del impacto inicial sobreviene la negacion para
intentar olvidar o ignorar el problema. Se cuestionan los diagndsticos y se intenta vivir como
si no sucediera nada. Esta reaccidén es adaptativa en los primeros momentos, pero el
estancamiento en esta fase resulta perjudicial por su efecto paralizante que no permite tomar
medidas importantes en relacién con la situacion.

e Fase de Reaccion: Aparecen sentimientos y emociones que llevan a los primeros pasos hacia
la adaptacion. Entre los sentimientos que pueden emerger se encuentran el enfado, la culpa
y la depresion.

e Fase de adaptacion y orientacion: Tras sentir con intensidad las emociones antes sefialadas,
la mayoria de las/los madres/padres llegan a un estado de calma emocional que les permite
una vision realista y practica sobre qué hacer y a donde acudir para conseguir apoyo en la

atencion de las necesidades especiales del/la hijo/a.
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La discapacidad es una condicion compleja, donde intervienen muchos factores causantes
y desencadenantes, por ello no solamente afecta a la persona que vive con esta condicion, sino

que comprende también al entorno familiar de la misma.

En este sentido, es importante poder conocer y reconocer las diferentes fases o formas de
adaptacion por las que atraviesan los familiares al enterarse del diagndstico médico de la persona
discapacitada, mismas que se presentan desde el primer momento en que se recibe el
diagnostico, hasta la adaptacion y aceptacion de una nueva realidad, a la cual deben enfrentarse

a partir de ese momento.

3.2.3.3. La Familia frente a la discapacidad

La discapacidad, es una condicion que afecta no solo a la persona que vive con la misma,
sino que influye directamente en su entorno familiar, puesto que, al presentarse esta situacion,
la persona discapacitada en la mayoria de los casos necesita de cuidados especiales, por ello el
involucramiento de la familia frente a la discapacidad resulta indispensable, sin embargo, no

siempre se da de forma positiva.

Los estudios difieren en sus resultados, indicando unos que cuidar de una persona a veces
puede unir a una familia y en otros, por el contrario, la percepcion puede variar de unas a
otras apareciendo conflictos entre familiares. Por otro lado, otro elemento importante
podria ser la ideologia y valores de la familia o incluso su status social (Pérez, 2016, p.13).

En el marco de esta perspectiva, se refleja como la discapacidad influye de forma directa
en la dindmica familiar de la persona que vive con esta condicién, puesto que el cuidado de la
misma, no solo requiere de atenciones, sino también de medios y recursos econémicos, por ello,
el impacto que tiene en la familia resulta inminente, y no siempre se presenta de forma positiva,
esto depende en muchos casos de la forma en que se enfrenta la situacion.

3.2.3.4. Necesidades en las familias de personas con discapacidad.

Las necesidades a las que se enfrentan las familias son diversas, estas engloban aspectos
que van desde lo social, cultural, econémico y psicoldgico, situaciones que se manifiestan de
forma mas especifica cuando alguno de los miembros presenta alguna discapacidad.
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Las familias con una persona discapacitada tienen diferentes necesidades que deben ser
atendidas. Para responder a las mismas, se podrian precisar de ciertos conocimientos,
estrategias y habilidades para cubrir las necesidades de informacion, formacion y apoyo o
asesoramiento a lo largo de todo su ciclo vital (Pérez, 2016, p.13).

Cuando se habla de necesidades en las familias de personas con discapacidad, se tiende
generalmente a enfocarse en aquellas que son de caracter material 0 econémico, puesto que
muchas veces la condicion con la que viven estas personas, tiende a limitar su desarrollo fisico,
en algunas ocasiones también su desarrollo mental, lo cual les impide desarrollar actividades
econdmicas que le permitan auto sustentarse, por lo que esta responsabilidad recae en los

miembros de su familia.

Sin embargo, es importante destacar que existen otras necesidades igualmente vitales para
la calidad de vida de estas personas y de sus familias, mismas que estan relacionadas con el
conocimiento y las formas de hacerle frente a la discapacidad por ello resulta necesario que las
familias reciban la informacion necesaria sobre la realidad en la que viven estas personas, de

manera de fomentar una mayor comprension sobre la situacion a la cual se enfrentan.

3.2.3.5. El impacto en las familias de personas con discapacidad

La bibliografia consultada, refleja que cuando la discapacidad se presenta, genera un gran
impacto en las familias, puesto que, al ser una situacién nueva y compleja, no saben como
reaccionar ante la mismas, puesto que en la mayoria de los casos les genera angustia,

principalmente a las personas que estan a cargo del cuidado de la persona con discapacidad.

Cuidar a personas con discapacidad produce un gran impacto en la calidad de vida de las
personas responsables del cuidado, aunque no solo le afecta a ella, sino que el grado de
afectacion sobre la familia también es significativo. Familias con una persona dependiente
a su cargo deben realizar las mismas funciones que el resto de ellas, la diferencia esta en
que es mas dificil llevarlas a cabo en dichas circunstancias. El desarrollo de la vida
cotidiana del familiar puede verse afectada en ambitos diferentes (Pérez, 2016, p.14).

De acuerdo a lo sefialado en parrafo anterior, se ha reflejado que la discapacidad genera

impacto familiar a nivel laboral, econdémico, social y también en la salud fisica y psiquica, puesto
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que el cuidado de una persona discapacitada, requiere de muchas atenciones, por lo que no
solamente demanda de aspectos econdmicos, sino también fisico y mental, en este sentido,
resulta imprescindible la intervencion y el apoyo familiar que reciben estas personas, para
mitigar en cierta medida las diversas dificultades y limitaciones a las cuales deben enfrentarse

dia a dia, y asi lograr una mejor calidad de vida.

3.2.4. Crianza de los hijos

La palabra crianza sobre la percepcion de Erazo, Bravo y Delgado (2006) refieren que
“significa nutrir y alimentar al nifio, orientar, instruir y dirigir” (p.150). A partir de ello se puede
sefialar que la crianza de los hijos engloba muchos aspectos durante el proceso de la misma; es
decir, no solamente se trata de alimentar al nifio, sino, que hace referencia a aspectos mas
complejos como el orientar, instruir y dirigir el desarrollo del nifio, situaciones que sufren de
muchas modificaciones conforme el nifio crece, y ademas de ello las circunstancias econémicas

y sociales tienden a influir en este proceso.

En este sentido existen teorias de diferentes autores, sobre los estilos de crianza que

existen entre las que resaltan las siguientes:

3.2.4.1. Estilos de crianza segun Vega

De acuerdo a diversos estudios, existen diferentes estilos de crianza que adoptan los padres
durante el desarrollo y crecimiento de los hijos, mismos que responden a caracteristicas propias
de cada familia, en este sentido, segun la perspectiva de Vega (2006, citado en Navarrete, 2011,

p.23), existirian cuatro estilos de crianza:

e El estilo democrético, padres que tratan de dirigir las actividades de sus hijos en forma
racional considerando su edad caracteristica individuales y circunstancias particulares.
o Elestilo indiferente, ausencia de control disciplina y exigencias distanciamiento emocional

(frialdad) y rechazo en la relacion con los hijos.
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El estilo permisivo, que se caracterizaria por aquellos padres que permiten que los nifios
rijan y dirijan sus propias actividades, es el hijo el que tiene el control de la familia y los
padres suelen doblegarse frente a sus requerimientos y caprichos.

El estilo autoritario, en el existiria una imposicion inflexible de normas y de disciplina
independientemente de la edad de los hijos sus caracteristicas individuales y diferentes

circunstancias de la vida.

Los estilos planteados por Vega, reflejan que la dindmica familiar que se desarrolla en

cada caso especifico, influye de forma directa en el estilo de crianza que se adopta por los padres,

puesto que el mismo es definido a partir del caracter y el comportamiento de los padres.

3.2.4.2. Teoria sobre estilos de crianza de Diana Baumrind

Lateoria sobre los estilos de crianza (Baumrind, citada en Navarrete, 2011, p. 24) describe

cuatro estilos de crianza mismos que presentan las siguientes caracteristicas:

Estilo con autoridad: estos padres presentarian un patron controlador pero flexible, sus
niveles de involucramiento, control racional y supervisién son altos. Valoran, reconocen y
respetan la participacion de los hijos en la toma de decisiones y promueven en ellos la
responsabilidad. Valoran la individualidad, respetan su independencia, sus intereses,
opiniones y la personalidad de los nifios, ademéas de exigir buen comportamiento. Son
carifosos, se mantienen firmes frente al cumplimiento de las normas, imponen castigos en
un contexto de apoyo y calidez. Favorecen el didlogo en las relaciones con sus hijos
haciéndoles comprender las razones y motivos de sus exigencias. Los hijos suelen ser
independientes, controlados, asertivos, exploradores y satisfechos.

Estilo autoritario: El Estilo autoritario corresponderia a padres que presentan un patrén
muy dominante con un alto grado de control y supervision, la obediencia es incuestionable,
son castigadores tanto en forma fisica como psicoldgica, arbitrarios y enérgicos cuando no
se cumple lo que ellos norman. A la vez poseen un bajo nivel de involucramiento con los

hijos, no consideran la opiniébn o punto de vista de ellos, establecen pautas de
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comportamiento y reglas muy restrictivas y  muy exigentes. Por otro lado, los hijos
manifiestan descontento retraimiento y desconfianza.

e Estilo Permisivo: Finalmente, el Estilo permisivo corresponde a padres que presentan un
patron muy tolerante, valoran la autoexpresion y la autorregulacion, con un alto nivel de
involucramiento. Permiten que sus hijos expresen sus sentimientos con libertad, presentan
un bajo nivel de exigencia y rara vez ejercen un control sobre el comportamiento de sus
hijos. Son célidos, poco castigadores, les consultan a los hijos sobre decisiones relacionadas
con las normas. Sus hijos son los que menos control ejercen sobre si mismo, son mas

temerosos del medio que los rodea.

Los estilos de crianza presentados por Baumrind, al igual que los de vega se reflejan la
importancia de la dinamica familiar y su influencia en la crianza y educacion de los hijos, sin
embargo, en estas tipologias se enfatiza de forma mas detallada los aspectos psicologicos que
se involucran e influyen en el comportamiento de los padres durante el desarrollo de la crianza

de los hijos.

3.2.4.3. Teoria sobre Estilos de Crianza de Eleanor Maccoby

A partir de la tipologia de los estilos parentales de (Baumrind y Maccoby, citado en
Papalia, 2005) redefine los estilos parentales y agrega un cuarto estilo, el negligente; este tipo
de padres demuestran escaso afecto a los hijos y establece limites deficientes, les dejan a ellos
gran parte de la responsabilidad material y afectiva, se enfocan en sus propias necesidades y no

en las del hijo.

La teoria advierte que cuando se hace referencia a la crianza de los hijos, esta se desarrolla
de diferentes formas, situacion que depende de la dinamica familiar que se desenvuelva, y para
los padres que presentan una condicion de discapacidad, las dificultades se tornan ain mas
explicitas, puesto que desenvolver sus actividades cotidianas, les demanda de un esfuerzo extra,
y en el caso especifico de las personas no videntes en cuanto a la crianza de sus hijos, esta
situacion es ain mas compleja, debido a los multiples cuidados que requiere dicha actividad,

mismos que son llevados a cabo con muchas limitaciones, por ello en la mayoria de los casos la
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familia de la persona discapacitada juega un papel imprescindible, en la crianza y educacion de

sus hijos.

3.3.5. Paradigma interpretativo

En lo que refiere sobre el paradigma interpretativo (Ramirez, Arcila, Buritica y Castrillo,
2004) menciona que, “Existen multiples realidades construidas por los actores en su relacion

con la realidad social” (p.70). Es asi, una realidad construida con percepciones.

Existen diferentes percepciones de acuerdo a los autores con respecto al paradigma
interpretativo del cual se trata en la presente investigacion para conocer la realidad de los padres

no videntes segln esta teoria, refiere que:

En el proceso de conocimiento se da una interaccién entre sujeto y objeto. En el hecho
ambos son inseparables. La observacion no s6lo perturba y moldea al objeto observado,
sino que el observador es moldeado por éste (por la persona individual o por el grupo
observado). Tal situacion no puede ser eliminada, aun cuando el investigador quisiera
eliminarla. La investigacion siempre esta influenciada por los valores del investigador y
éste, en sus informes, debe dar cuenta de ellos (Ramirez, et al, 2004, p.73).

La investigacidn que se apoyan en él termina en la elaboracion de una descripcion
ideografica, con profundidad, es decir, en forma tal que el objeto estudiado queda claramente

individualizado.

La funcion final de las investigaciones fundadas en el paradigma interpretativo consiste
en comprender la conducta de las personas estudiadas lo cual se logra cuando se interpretan los
significados que ellas le dan a su propia conducta ya la conducta de los otros como también a
los objetos que se encuentran en sus &mbitos de convivencia. Toda persona esta en permanente
proceso de definiciony redefinicion de las situaciones en las cuales vive y actlia en consecuencia
a las principales teorias adscritas al paradigma interpretativo como ser, el interaccionismo
simbdlico, la etnometodologia, y el existencialismo, aplicados estos Gltimos a la realidad social
aniveles micro. Los principales tipos de investigacion en este paradigma son las investigaciones

cualitativas interpretativas que no buscan explicaciones sino interpretaciones.
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3.3.6. Teoria del desarrollo humano

El desarrollo del hombre de acuerdo a sus caracteristicas de conducta y personalidad. Se
les llama también teorias psicoldgicas del desarrollo. El desarrollo humano es suficientemente
amplio en la constitucion del ser humano, (Wetto, s/f) menciona que “los factores internos del
individuo y otras, el ambiente y sociedad son determinantes” (p.1). El desarrollo humano es

fundamental en el vivir de los individuos.

Sobre la perspectiva de la capacidad y desarrollo humano (Erikson, citado en Wetto, s/f)
menciona lo siguiente, “la eficacia con que se resuelvan estas crisis dependera su vida futura”
(p.1). El ser humano puede ser capaz de resolver las dificultades, por ello enfatiza la importancia
y la capacidad que tiene el ser humano de superar las diversas limitaciones y dificultades que se
le presenten, por con complejas que éstas sean.

3.3.7 Teoria de la motivacion de Maslow

La teoria de la motivacién humana desde la perspectiva de (Maslow, citado en Quintero,

2007) menciona lo siguiente:

La motivacion, que trata de una jerarquia de necesidades y factores que motivan a las
personas, esta jerarquia identifica cinco categorias de necesidades y considera un orden
jerarquico ascendente de acuerdo a su importancia para la supervivencia y la capacidad
de motivacion es asi que a medida el hombre satisface sus necesidades como ser:
fisiolOgicas, de seguridad, de amor y pertenencia, de estima y de autorrealizacion: siendo
las necesidades fisioldgicas las que dé mas bajo nivel, también distingue estas necesidades
del desarrollo de ser auto realizado por que hace referencia al que hacer de cada individuo

(p.1).
Este estudio considera una jerarquia de necesidades y factores que es fundamental para

gue una persona se sienta motivada, en este sentido, las presenta en un orden jerarquico en el
cual las necesidades de tipo fisioldgico, se encuentra en el nivel mas bajo, lo cual refleja que las
principales y mas importantes necesidades de motivacion del ser humano son aquellas que
tienen que ver con los aspectos psicolégicos que experimente, a partir de los cuales logra

alcanzar su autorrealizacion.
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3.3.8. Trabajo social y su intervencion en la discapacidad

La intervencion del trabajo social esta dirigida a mejorar la calidad de vida de las personas,
a traves de una intervencion adecuada y oportuna en cada situacién, por ello su &mbito de
intervencion es cada vez mas diverso, ya que las necesidades sociales asi o han demandado;
entre los que se encuentran las personas que viven con alguna discapacidad, en este sentido,
(Muyor Rodriguez, Citado en Urrea, 2017) destaca la necesidad de redefinir la necesaria

independencia de las personas con discapacidad.

Debido a que en muchas ocasiones las acciones que tienden, desde la profesion, a la
independencia son actos de autocuidado mientras que la independencia debe entenderse
como la capacidad de autocontrol y de tomar las decisiones propias de la vida. Ademas de
siempre concebir que la discapacidad es un concepto relativo de acuerdo a su contexto
historico y social (p. 3).

En el marco de esta definicion, se refleja la importancia de lograr desarrollar una
intervencion desde el Trabajo Social, que esté dirigida a la independencia de las personas con
discapacidad, entiendo que esta no se trata Unicamente de buscar que la persona logre
desarrollar sus actividades cotidianas forma auténoma, sino que ademas se procure que ésta
asuma su capacidad de tomar sus propias decisiones y enfrentarse a todas las situaciones que

se le presenten sin depender de nadie, por dificil o compleja que esta sea.

Asimismo, Urrea (2017), destaca que otra intervencién importante que realiza el Trabajo
Social desde el &mbito publico, se desarrolla a través de la implementacion de politicas sociales
dirigidas a mejorar la calidad de vida de las personas que presentan algun tipo de discapacidad;
“El Trabajador Social es el profesional competente en disefiar, fiscalizar e implementar politicas
sociales, es el intermediario entre el Estado y las personas ademas de encontrar un punto de
equilibrio entre ambas partes” (p.7). En este sentido es importante destacar que la sociedad se
encuentra en constante cambio, por tanto, los problemas y necesidades de la misma también lo
hacen, por ello resulta necesario que el Trabajo Social se adapte a dichos cambios, de manera

que su intervencion sea cada vez mas oportuna y eficaz.
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En este sentido, Urrea (2017), plantea que el trabajador social puede asumir posturas que
son determinadas por la relacion que se configura al orden establecido, entre ellos:

a) Analitico - Critico: Cuestionamiento del modelo, asumiendo una critica constructiva a la
politica social que aplica en funcion a su perfeccionamiento.
b) Funcional - Pragmatico: Poner en funcionamiento la politica social buscando eficiencia

dentro de los objetivos o perspectivas de orden establecidos con anterioridad.

En este sentido, se refleja como la intervencion del Trabajo Social en las politicas sociales,
puede darse desde el propio escenario o fuera de él, es decir, este puede formar parte de la
implementacidn de politicas sociales, asi como también puede asumir una postura analitica a la
misma, buscando que se corrijan posibles errores en su implementacion, en ambos casos busca
que las politicas sociales respondan y sean acorde con las necesidades de las personas a las
cuales estéan dirigidas.

En el mismo aspecto de la intervencion del Trabajo Social en situaciones de personas con
discapacidad, (Loreno, citado en Urrea, 2017) destaca que las personas que trabajen con
discapacidad deben tener conocimientos tales como:

a) El campo de las discapacidades y sus problematicas, asi como del mundo asociativo con el
objetivo de una mayor eficiencia en su intervencion.

b) Dominios de técnicas y recursos para el trabajo con familias, se entiende a la familia como
el nacleo del individuo en donde se forman las primeras interacciones sociales y se
desarrollan aptitudes para la convivencia con los demas.

¢) Conocimiento actualizado de los recursos comunitarios. El trabajo en redes y comunidades.

d) Habilidades y destrezas respecto al manejo y conduccién de grupos, el lider o guia del grupo

debe generar confianza con sus intervenidos.

En este sentido, se refleja que la intervencion en personas con discapacidad, no debe estar
dirigida solamente a la persona, sino que tambien se debe contemplar a la familia y el entorno

social del individuo, de mera de potencializar la intervencion.
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Por otra parte, Urrea (2017) plantea también que las capacidades y actitudes que debe

tener el profesional se encuentran:

Capacidad de empatia, escucha, receptividad, discrecién, colaboracion y mentalidad
abierta y sin prejuicios, motivacion e iniciativa, apoyo emocional, comprension y flexibilidad
para poder adaptarse en distintas situaciones, saber promover el cambio ante situaciones
erroneas, capacidad para elevar la autoestima y mostrar actitudes de sensibilidad respeto y

aceptacion hacia las personas con discapacidad y sus familiares.

Teniendo en cuenta las actitudes y destrezas necesarias, se tiene utilizar la metodologia
correcta en cada situacién, porque no es lo mismo usar metodologias de insercién social en
insercion laboral, la segunda usara o utilizara su foco en el individuo mientras la primera buscara

un enfoque global en la participacion de grupos de beneficiarios en su conjunto.

3.3.9. Perfil del Trabajo Social

El perfil profesional del trabajador social es muy importante para comprender los
fendmenos sociales y el conocimiento del quehacer profesional y poder intervenir en las

soluciones de problematicas sociales.

El conocimiento y analisis del quehacer del trabajador social en la practica directa o micro
intervencion permite concluir que, para todas las coberturas y métodos mencionados, existe un
proceso metodoldgico unitario, asi como roles y principios éticos generales. Esto nos lleva a

identificar funciones genéricas, que se plantean a continuacion:
Disefia y ejecuta investigaciones de las diferentes poblaciones sujetos de intervencion

(individuo, familia, grupo, organizaciones sociales y comunidad), como fundamento de las

acciones de cambio.
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Disefia y ejecuta investigaciones relativas al sistema dé recursos, que implica tanto los

existentes como las carencias de los mismos.

Participa en el trabajo de equipo para la investigacion, planificacion, ejecucion y

evaluacion de las acciones del sistema cliente.

Desemperfia un papel de defensoria velando por el cumplimiento de politicas sociales,
leyes, reglamentos, normas y procedimientos relacionados con los derechos y beneficios de
individuos, familias, grupos, organizaciones y comunidades. Asesora a profesionales y técnicos
de otras disciplinas en el area de su competencia.

Coordina acciones con las redes de apoyo, los recursos formales y los institucionales, para

la atencion integral del sistema cliente y para la racionalizacion de los recursos.

Facilita la asistencia social para el abordaje de los ,,problemas sociales, que surgen en la

interaccion del individuo con el ambiente.

Facilita a la gente el acceso y uso de los recursos, servicios y oportunidades que necesitan

para realizar las tareas de la vida cotidiana y llenar sus aspiraciones individual y colectivamente.

Promueve los cambios necesarios, en el ambiente, en el sistema cliente y en su interaccion

con el ambiente, para el logro del bienestar de los usuarios.

Capacita mediante un proceso educativo para el ejercicio de los derechos, el cumplimiento

de las obligaciones y la ejecucion funcional de roles de vida cotidiana.

Realiza valoraciones sociales de situaciones individuales, familiares, grupales, de
organizaciones sociales y comunales para disefiar planes de accién para actuar en situaciones
individuales y colectivas, en la asistencia, prevencion y promocion de los sujetos de

intervencion.
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Ejecuta los planes de accidén dirigidos al cambio planeado para el mejoramiento de las

condiciones de la poblacién usuaria.

Evalua la intervencion social durante el proceso de la misma y en el momento de la

finalizacion.

Es muy importante que el trabajador social pueda considerar los puntos sefialados en la

busqueda de soluciones para por intervenir con los involucrados.

CAPITULO IV
RESULTADOS DE LA INVESTIGACION

Una vez aplicadas las técnicas e instrumentos de investigacion, se obtuvieron los
resultados para dar revalidacion a la investigacion y de esta manera tener un sustento cientifico
y acercamiento a la realidad del objeto de estudio. Para desglosar los resultados de la aplicacion
de instrumentos, se selecciond las Categorias y Subcategorias en base a los objetivos especificos

gue se describen a continuacion.
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Tabla 1

Categorias y subcategorias de estudio

Categorias

Subcategorias

Fuentes primarias

Fuentes secundarias

Caracteristicas
sociofamiliares

Redes de apoyo

Lugar de origen

Grado de instruccion

Nivel de discapacidad

Causas de su discapacidad

N° de miembros de sus familias
N°y edad de los hijos

Actividad laboral familiar
Ingreso y distribucion
econémica familiar

Relacién familiar con su
esposo (a) o padre de su hijo
Regulacién de la convivencia
familiar en la educacion de sus
hijos

Actividades de juego y ocio
dentro de la familia

Bono de indigencia
Disponibilidad y satisfaccion de
seguro de salud

Centros especiales o de apoyo a
su discapacidad visual
Transporte publico y satisfaccion
del servicio

Padres de familia
con ceguera de la
asociacion no
vidente del Acre de
la ciudad de Cobija

Padres de familia
con ceguera de la
asociacion no
vidente del Acre de
la ciudad de Cobija

Sitios webs vy

libros electrénicos

Sitios webs, libros
electrénicos y
documentos

institucionales
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Perspectivas

sobre la crianza

sus hijos

Perspectivas de
hijos  sobre
discapacidad
visual de sus
padres

Decisién de tener un bebe
Teniendo usted discapacidad
visual, tomo en cuenta que el
nifio también podria nacer con
la misma condicion

Informacion recibida sobre
como deberia llevar adelante
su embarazo o /el embarazo de
Su esposa.

Asistencia a talleres o0 acceso a
informacion sobre el cuidado de
un hijo

Preocupacion o temor sobre el
dia del parto

Cuidados del bebé recién nacido

Dificultades presentadas durante
el desarrollo y crecimiento del
nifio

Quién llevaba al nifio al centro de
salud para sus controles de
vacuna

Tuvieron que lidiar con alguna
enfermedad grave que le dio a su
hijo

Quién ensefio a su hija a su dar
sus primeros pasos y cudles
fueron las dificultades que
tubo Tuvieron algun accidente
doméstico con su hijo Cudles
son las cosas mas frustrantes
que no puedes hacer para tu
hijo

Percepcion sobre el padre
0 madre

discapacitado

Percepcion sobre los cuidados

que recibe por parte de su padre

0 madre

Educacion por parte del padre o

madre

Valores que les inculcan sus

padres

Percepcion sobre su futuro

Padres de familia
con ceguera de la
asociacion no
vidente del Acre de
la ciudad de Cobija

Hijos de padres
no videntes de la
asociacion de no
videntes del
Acre de la
ciudad de

Cobija

Sitios webs vy

libros electronicos

Sitios webs vy

libros electrénicos

Fuente: Elaboracion Propia, 2020
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4.1. Caracteristicas socio familiares de los padres de la asociacién de no videntes (Cobija -
Pando)

Conocer las caracteristicas socio familiares de los padres no videntes, es imprescindible
para lograr el alcance de los objetivos planteados en la presente investigacion, puesto que, a
partir del procesamiento y analisis de los datos obtenidos, permite tener un acercamiento a las
particularidades personales de estas personas, especificaciones sobre su condicion y la

influencia de la circunstancia del entorno en que se desarrolla su vida cotidiana.

4.1.1 Lugar de origen

Analizar el lugar de procedencia de las personas no videntes es un punto importante,
puesto que la bibliografia consultada refleja la importancia que tiene el ambiente en el que se
desenvuelve el individuo en su desarrollo fisico, emocional y social, ya que en él se presentan
aspectos que interactian y se relacionan con el comportamiento de cada persona en los
diferentes &mbitos de interaccion y convivencia. En este sentido los entrevistados manifiestan
lo siguiente: “Naci aqui en Cobija, Pando, toda mi familia son y viven en Cobija” (Ana,
comunicacion personal, 20 de febrero, 2020). Otro testimonio menciona, “Yo soy nacida y
criada aqui en cobija, Pando. Y mi familia 6sea mis padres y mis hermanos son todos también
de aqui de Cobija” (Karen, comunicacion personal, 27 de noviembre, 2019). Sin embargo,
existen algunos también quienes son de la periferia urbana de la ciudad, como lo mencionan a
continuacion “Naci en Villa Busch, Pando” (Juan, comunicacion personal, 20 de noviembre,
2019).

Cabe sefialar que a nivel mundial la poblacion no vidente de acuerdo con la Organizacién
Panamericana de Salud “se estima que aproximadamente 1300 millones de personas viven con
alguna forma de deficiencia visual” (2018, p.1). Lo cual refleja que este es un grupo
representativo de la poblacion mundial. Por lo que es importante otorgarle la importancia que
merecen. Todas las personas entrevistadas son originarias del departamento Pando, lo cual
permite mencionar que el entorno en el que se desenvuelven tiene caracteristicas similares, sobre

todo en aquellos que tienen que ver con su desplazamiento e interaccion social.
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4.1.2. Grado de instruccién

Analizar el grado de instruccion de una persona, resulta importante, puesto que muchos
estudios advierten que cudnto méas se forme académicamente una persona, mayores son las
posibilidades que se le presentan para mejorar su calidad de vida, en este sentido, se analizo este

indicador, al cual uno de los entrevistados manifiesta lo siguiente:

Fui al colegio regular hasta los doce afios hasta el curso de seéptimo, después me sali
porgue mis compafieros comenzaron a burlarse de mi como tenia baja vision no podia
leer los libros porque lo miraba todo borroso las letras de los textos, cuando pasamos
fisica me tropezaba y otras veces me caia y se burlaban de mi y eso no me gustaba, desde
aquel afio deje de asistir al colegio, mi mama no me dijo nada ni se enojd, solo me apoyo
ya que ella me entiende porque ella igual tienen baja vision, en el 2019, me inscribi al
CEA 11 de octubre para terminar mis estudios, ahi son diferente mis compafieros ya no
hacen la burla de mi, creo que porque ya son personas maduras y mayores, espero
terminar mis estudios con apoyo de mi familia sobre todo mi maméa que es la mas me
ayuda y me entiende. (Ana, comunicacion personal, 20 de febrero, 2020).

El testimonio de Ana refleja la influencia directa del entorno en se desenvuelve en su
formacion, puesto que a partir de las burlas de sus compafieros decidid dejar el colegio, sin
embargo, no dejé de estudiar, puesto que optd por la educacion alternativa, en la cual hoy en dia
se desenvuelve y espera culminar con sus estudios, lo cual refleja la importancia que le da a su

educacion.

Situacidn similar a la de Ana describe otro de los entrevistados, al manifestar que dejo el
colegio para culminar sus estudios en la educacion alternativa, sin embargo, a pesar de que no
atribuye su abandono a las burlas de sus compafieros, su entorno también influencié en su

decision, a lo que manifiesta:

Estudié en la escuela de Villa Fatima, a los trece afios terminé primero basico, bueno tenia
baja vision y ya tenia verguenza de mis compafieros, porque no podia escribir de lejos de
la pizarra 'y mis profesores no tenian paciencia de ensefiar a los alumnos de baja vision, y
ya no fui mas, me puse a trabajar en el chaco de mi familia. Después me vine a Cobija,
estuve trabajando y después formé mi hogar, tuve mi hija, por ella me inscribi al CEMA,
y en el afio 2016, sali de bachiller, quise seguir estudiando porque pensé que estudiando a
ayudaria a mi hija cuando fuera al colegio, y asi es porque ella ahora que esta en primero
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me pregunta muchas cosas, me sirvié de mucho estudiar para guiar a mi hija. Hace poco
Sali de bachiller del CEA, por un convenio que tiene el Centro Ester Campo con el CEA,
a través de ese convenio alcancé el bachillerato” (Juan, comunicacidn personal, 20 de
noviembre, 2019).

En el caso de Juan, su testimonio refleja que no sélo sus compafieros influenciaban de
forma psicoldgica en su desarrollo educativo, sino también sus maestros, mismos que de acuerdo
a lo que manifestd lo hicieron de forma negativa, puesto que no le tenian paciencia ni
comprensidn por su condicion a la hora de ensefiarle, lo cual produjo que dejara el colegio y se
dedicara a trabajar, por lo que durante un periodo dejo de lado la posibilidad de continuar con
sus estudios, retomandolos tiempo después gracias a la influencia de su familia. Al respecto

menciona (Donley, citado en Aquino, lzquierdo y Garcia. 2012).

Los estudiantes ciegos poseen la misma capacidad cognitiva para procesar y asimilar la
informacién transmitida a través de sistemas linglisticos orales o escritos que los
estudiantes sin discapacidad. La diferencia radica en que su falta de vision les impide
procesar una cantidad significativa de informacion que se transmite a través de procesos
pedagogicos basados, principalmente, en la percepcion visual, y que recurren a materiales
didacticos y elementos paralinguisticos, como lenguaje corporal, gestos, y referentes
visuales, para complementar el proceso de aprendizaje de estudiantes sin discapacidad
visual. (p. 18).

Los testimonios de Ana y Juan, reflejan el papel importante que juega la educacion
alternativa en la formacion de las personas con discapacidad, puesto que si bien hoy en dia en
la educacién regular existen muchas estrategias empleadas a mejorar y potencializar la
educacion inclusiva, aln existen situaciones en las que los discapacitados son objetos de burla
por su condicién, situacion que no se presenta con la misma magnitud en la educacion
alternativa, situacion atribuida generalmente a que los estudiantes son personas mayores, lo cual

les ha permitido continuar con sus estudios.

Sin embargo, en otro de los testimonios, la entrevistada culminé con sus estudios en la

educacion regular, a lo cual manifiesta:

Soy bachiller, sali del colegio Madre Nazaria, fue muy dificil, ya que tenia baja vision y
tenia dificultades para hacer mis tareas, y mi mama poco me ayudaba, ella igual tenia
ceguera, y mi papa trabajaba todo el dia, pero logré graduarme. Después de un tiempo
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ingrese a la universidad UAP, a la carrera de derecho, estuve cuatro semestres, no terminé
porque me embarace y ya no fui mas, se me hizo muy dificil de asistir porque tengo que
cuidar de mi hija y son otros gastos econdmicos para nosotros” (Karen, comunicacion
personal, 27 de noviembre, 2019).

El testimonio de Karen, refleja que existen casos en los que el entorno educativo le brinda
el apoyo necesario para poder culminar sus estudios, asi mismo, destaca la importancia que tiene
la voluntad propia para seguir formandose, puesto que no solo se culmind con sus estudios

secundarios, sino logréd ingresar a la universidad.

Los datos obtenidos en cuanto al grado de instruccion, reflejan que pese a las diversas y
complejas dificultades a las cuales se enfrenta diariamente debido a su condicion, la educacién
siempre ha sido considerada de gran importancia para su desarrollo, por lo que han estudiado

hasta culminar con sus estudios secundarios, y en uno de los casos ha ingreso a la universidad.

Estos datos evidencian que su condicion de discapacidad visual como tal, no les ha
truncado la posibilidad y oportunidad de formarse académicamente. Sin embargo, las
dificultades que atraviesan los exponen a toda forma de descremacion por su condicién visual
excluyéndolos de una educacion regular normal aun existiendo leyes que protegen su derecho a

formacion educativa como se menciona a continuacion:

El liderazgo para caminar a una escuela inclusiva no descansa sélo en las leyes y las
autoridades de las instituciones educativas. Tampoco se construye necesariamente sobre
la base de buenas intenciones. El éxito de la inclusion educativa depende de los distintos
agentes y actores de la sociedad”. (Aquino, Izquierdo y Garcia. 2012, p. 17).

Siendo muy pocos los que llegan a realizar estudios superiores, es importante la inclusion
social en las unidades educativas, si bien dependen de una educacion mas especializada existen
casos en que las personas no videntes pueden estudiar en un establecimiento educativo regular,
sin embargo el desinterés y poca atencion que se les da los excluye aun mas.

4.1.3. Caracteristicas de su discapacidad

Analizar las caracteristicas de la discapacidad visual de cada persona entrevistada, permite

conocer las peculiaridades de cada caso de forma individual, teniendo en cuenta que, de acuerdo
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a la bibliografia consultada, existen diversas causas de esta condicion, asi mismo permite tener
un acercamiento al grado de facultades y limitaciones a los que cada uno de ellos tiene

enfrentarse diariamente.

Tabla 2
Caracteristicas de su discapacidad
N° de entrevista Grado de discapacidad Condicion Causa
1 Discapacidad visual total Congénita Hereditaria
2 Discapacidad visual total Congénita Hereditaria
3 Discapacidad visual total Congénita Hereditaria

Fuente: Elaboracion Propia, 2020

Segun la bibliografia consultada, de acuerdo con Pérez (2017), las mas frecuentes son
alteraciones en la posicion y movilidad del globo ocular. Entre ellas se encuentran el estrabismo,
referido a defectos en la musculatura ocular, por lo que los ojos no aparecen alineados
correctamente, con el paso del tiempo repercute en disminucion de la agudeza visual. Y el
nistagmus; es un movimiento involuntario y repetitivo de uno o ambos ojos. Por las dificultades
que supone en la fijacion visual, se asocia a disminucion en la agudeza visual. Esta caracteristica

esta asociada a otras patologias como: albinismo, cataratas, atrofia Optica o coriorretinitis.

En el caso especifico de las personas entrevistadas en el presente estudio, todas han
manifestados las siguientes: Tienen Discapacidad visual total, su condicidn es congénita, han
sido heredadas de sus madres, y se han presentado de forma secuencial, puesto que en su nifiez
tenian una visién normal, sin embargo, en el transcurso de su desarrollo, la discapacidad visual
se fue presentando y en su adolescencia ya era total. Es importante recalcar que la poblacién
muestra de la presente investigacion proviene de conocer el espacio fisico en el que se
desenvuelve puesto gque se eso al momento en el que se convierten en padres de familias es de

gran ayuda ya que conocen el proceso de desarrollo de un infante.
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4.1.4. Familia con padres no videntes

Es poco comun en nuestra sociedad cobijefia las familias conformadas por personas con

discapacidad y en muchos casos son juzgadas por su condicién como lo menciona Cruz (2014).

Las mujeres con discapacidad forman parte de los grupos tradicionalmente identificados
como poco aptos para ejercer la maternidad, pues sus rasgos fisicos, mentales y/o
funcionales suelen conllevar obstaculos y limitaciones que al enfrentarse a condiciones
sociales y estructurales que no consideran su existencia, se traducen en signos de
debilidad, dependencia, inferioridad, pasividad e, incluso, abiertas exclusiones a sus
derechos sexuales y reproductivos. (p. 92).

Las personas con discapacidad no estan excluidas de ejercer sus derechos sexuales y
reproductivos cuando lo deseen y tengan las facultades sin dafiar su salud, en el caso de las
personas no videntes cuentan con la condicion fisica y mental para considerarse aptos para ser
padres de familia tomando en cuenta el bienestar que les puedan brindar a sus hijos. Al respecto
la Convencion para la Eliminacion de todas las Formas de Discriminacion contra la Mujer
(CEDAW), la Conferencia Internacional de Derechos Humanos de Viena, la Conferencia sobre
Poblacion y Desarrollo de El Cairo y la Cuarta Conferencia Mundial de la Mujer, de Beijing,
citado en Cruz (2014), menciona el articulo 23 de la Convencion sobre los Derechos de las

Personas con Discapacidad, relativo al respeto en el hogar y la familia:

a) Se reconozca el derecho de todas las personas con discapacidad en edad de contraer
matrimonio a casarse y fundar una familia sobre la base del consentimiento libre y pleno.
b) Se respete el derecho de las personas con discapacidad a decidir libremente y de manera
responsable el nimero de hijos que quieren tener y el tiempo que debe transcurrir entre un
nacimiento y otro, y a tener acceso a informacion, educacién sobre reproduccion y planificacion
familiar apropiados para su edad, y se ofrezcan los medios necesarios que les permitan ejercer
esos derechos. (p. 94).

Cuando éstas poseen rasgos que las alejan de los ideales de salud, ven disminuidas sus
posibilidades al ser consideradas inferiores y/o anormales. Sin embargo, a través de un

acompariamiento y orientacion adecuada pueden lograrlo.
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Analizar el nimero de miembros que conforman la familia, resulta importante, puesto que
de acuerdo a las caracteristicas de la discapacidad que presentan las personas objeto de estudio,

el acompafiamiento y cuidado por parte de sus familiares es indispensable.

Tabla 3
N° de miembros de la familia
N° de miembros Frecuencia
3 1
4 1
4 1
TOTAL 3

Fuente: Elaboracion Propia, 2020

En este sentido, una de las entrevistadas sefala;

Los miembros de mi familia son cuatro, vivo en la casa de mi mama ella tiene 45 afios,
ella es mama soltera, tengo dos hermanos el mayor de 27 afios ya tiene una familia aparte,
y una hermanita menor de 14 afios es la que mas me acompafia en la casa sobre todo me
ayuda a mirarlo y cuidarlo a mi hijo” (Ana, comunicacion personal, 20 de febrero, 2020).

En este caso, se refleja que la entrevistada es madre soltera, pero que pertenece a una
familia extensa ya que necesita del apoyo de su madre y acompafiamiento de su hermana para
poder realizar sus actividades cotidianas. Sin embargo, existen casos como los de Karen y Juan,
quienes han formado una familia nuclear, y en las cuales el trabajo en equipo juega un papel
importante en todas las actividades que realizan, puesto que, en ambos casos, los miembros son
la pareja y sus hijos menores, a cual hacen referencia de la siguiente manera: “Mi familia que
yo formé somos tres personas mi esposo que se llama pedro y tiene 35 afios, el mira bien es
buena su vista, y mi hija Melany de 3 afitos” (Karen, comunicacidn personal, 27 de noviembre,
2019). En este caso, el esposo no tiene discapacidad visual, por lo que representa el mayor apoyo

que tiene Karen para realizar sus actividades cotidianas, el cuidado y la manutencion de su hija.

Si bien existe otro caso en el cual la persona entrevistada ha formado su propia familia:

“Somos 4 personas en mi familia, mi esposa de 27 afios y mis dos hijos” (Juan, comunicaciOn
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personal, 20 de noviembre, 2019). Es importante destacar que ambos son personas con
discapacidad visual, lo cual, si bien representa una mayor dificultad en el desarrollo de sus
actividades, ambos manifiestan que no los ha limitado de salir adelante y vivir en familia como

cualquier persona normal.

Al respecto la Sociedad Colombiana de Pediatria (2014) menciona sobre los padres en

situacion de discapacidad como acompariantes en la crianza lo siguiente:

La parentalidad responsable implica el compromiso de velar por desarrollo integral de los
hijos satisfaciendo sus necesidades basicas, en todos los terrenos, y garantizando todos
sus derechos; responsabilidades que tienen que ver mucho mas con la actitud hacia esta
parentalidad y hacia la infancia, que, con condiciones funcionales, por lo que puede
decirse con certeza que una situacion de discapacidad no constituye impedimento para
ejercer la parentalidad responsable. Dado que hay distintas diversidades funcionales es
fundamental considerar las posibilidades de apoyo que se podran requerir y que el entorno
o el circulo familiar pudiera brindar en caso de ser necesario. Asi como cada ser humano
es diferente, cada familia en la que uno o ambos progenitores estdn en situacion de
discapacidad es Unica, cada pareja de padres aprendera a adaptarse a las necesidades de
su hijo e hija y cada uno de ellos aprenderd a adaptarse a las condiciones de sus
padres.(p.12)

Las personas no videntes que deciden formar una familia tienen un reto como cualquier
familia, la Unica diferencia es la diversidad funcional, la dindmica en que realizan sus
actividades cotidianas son diferentes y ni una familia es igual a otra todo lo demas es semejante;

miedos, emociones, educacion, amor, respeto, anécdotas, tristezas, alegrias, entre otros.

4.1.5. Numero y edad de los hijos

Analizar el nmero y la edad de los hijos que tiene cada persona entrevistada, resulta
imprescindible para el alcance de los objetivos planteados para el presente estudio, puesto que,
cuando se habla de crianza de los hijos, la literatura advierte que ésta depende y varia de

conforme los nifios se van desarrollando.
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Tabla 4

Namero y edad de los hijos

N° de hijos Edad de los hijos Total
0-5 5-10
1 2 2
2 1 1 2
TOTAL 3 1 4

Fuente: Elaboracién Propia, 2020

En este aspecto, los entrevistados han manifestado en dos de los casos que solo tienen un
hijo, y en otro caso que es padre de dos hijos, en cuanto a las edades estas comprenden entre los
dos y seis afios de edad, lo cual refleja que son nifios pequefios, en pleno desarrollo y en la etapa
en la cual estan descubriendo su entorno, por lo que el acompafiamiento y cuidado de los padres

es muy importante.

4.1.6. Situacion laboral y econdmica de las familias

Segun la constitucion politica del estado en el articulo 46, menciona que toda familia tiene
derecho al trabajo digno, con seguridad industrial, higiene y salud ocupacional, sin
discriminacion y, con remuneracion o salario justo, equitativo y satisfactorio, que le asegure

para si y su familia una existencia digna.

Tabla 5
Ingresos econdémicos
Ingresos BS Frecuencia
2500 Bs 1
2400 Bs 1
3500 Bs 1
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TOTAL 3

Fuente: Elaboracion Propia, 2020

La actividad laboral siempre ha sido necesaria para la supervivencia de los seres humanos,
y s que es a través de la remuneracion que recibimos por las labores que desarrollamos que
cubrimos los gastos econdémicos de nuestras necesidades bésicas, en este sentido, los
entrevistados manifestaron lo siguiente: “Mi mama trabaja en el Hospital Roberto Galindo
Teran de limpieza, ella es la que sustenta la familiay los gastos de la casa” (Ana, comunicacion
personal, 20 de febrero, 2020). En este testimonio se refleja la importancia del apoyo familiar
en el sustento diario de la familia, puesto que las circunstancias en las que se encuentra, no le
permite desarrollar una actividad laboral, por lo que depende exclusivamente de los ingresos

econdmicos generados por su madre.

Situacion similar sefala otra de las entrevistadas al manifestar los siguiente: “El nico que
trabaja de mi familia es mi esposo, €l es albafiil cuando hay trabajo de eso trabaja, cuando no
hay se pone a hacer taxi, pero el taxi solo da para la comida del dia y comprarle las cositas a
mi hija, un helado, sus dulces, su pafial” (Karen, comunicacion personal, 27 de noviembre,
2019). En este caso el apoyo familiar que recibe es por parte de su esposo, sin embargo, de
acuerdo al testimonio, se refleja que no siempre es suficiente para cubrir con todas las
necesidades basicas de la familia, puesto que las dos actividades laborales que desarrolla son de
forma eventual, situacién que se torna preocupante para la familia, teniendo en cuenta que es el

Unico proveedor en el hogar.

En los casos anteriores se refleja como la condicion de discapacidad de las personas las
limita en el d&mbito laboral, sin embargo, existen casos como el de Juan, en el que su
discapacidad le abrio las puertas a un ambito laboral estable, mismo que le permite sustentar a

su familia, a lo que hace la siguiente referencia:

Soy funcionario publico trabajo en el Instituto Nacional de la Ceguera Cobija, trabajo
como técnico 4, a la vez soy asistente del presidente de IBC, el trabajo que se realiza en
la oficina es de ir a dejar documentos a la alcaldia, a la gobernacion o solicitudes para la
actividades que se realiza de nuestro sector, también se realiza los tramites de los nuevos
afiliados, cuando esta cerca el pago del bono indigencia con la secretaria que es vidente
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acomodamos los papeles de los afiliados para que estén en orden y no tengan problema a
la hora de cobrar” (Juan, comunicacion personal, 20 de noviembre, 2019).

Es importante resaltar este testimonio, puesto que la actividad laboral que desarrolla, no
solo la adquirio a través de su discapacidad, sino que también trabaja apoyando a las demas

personas que viven con esta condicidn, asi mismo, a través de ésta puede sustentar a su familia.

Asi mismo, el ingreso econémico es de vital importancia para lograr el desarrollo
econdémico y social de toda persona, puesto que es utilizado para cubrir o mitigar las diversas
necesidades gque se presentan en las actividades cotidianas de todo ser humano, en este sentido,

una de las entrevistadas manifiesta lo siguiente:

Su sueldo de mi mama es de 2500 bs, pero no se dé a cuanto lo distribuye solo sé que
compra para la comida, y a veces yo pongo para comprar, con el bono que recibo del
gobierno, asi nos turnamos, paga la luz, paga el agua y los gastos del colegio de mi
hermana menor, a veces no alcanza su sueldo para todos los gastos, pero ella sabe
buscarsela para mantenernos y que no nos falte la comida del dia” (Ana, comunicacion

personal, 20 de febrero, 2020).

En el caso de Ana, la principal fuente ingreso econémico familiar es el sueldo que percibe
su madre como funcionaria publica, sin embargo, manifiesta que no siempre es suficiente, por
lo que ella trata de contribuir con algunos gastos, mismo que son cubiertos con el bono que

recibe del gobierno.

Situacion similar manifiesta Karen, puesto que el ingreso econémico de la familia
proviene del trabajo de su esposo, sin embrago, no es un trabajo estable, por lo cual la familia
siempre se encuentra en una situacion de incertidumbre econémica, a lo cual se refiere de la

siguiente manera:

Mi marido cuando esta trabajando en albafiileria gana bs 100 el dia, ala semana sale bs
600, pero no es siempre estable ese trabajo, porque a veces no le pagan completo su
semana, le dan cuatrocientos, trescientas, y al final no le pagan nunca. También hace taxi
cuando no tiene trabajo en albafiileria, en la mafiana hace un monto de 30 a 50 bs, eso es
para comprar el desayuno, después va y hace para el almuerzo, cuando esta con suerte
hace 70 bs, el taxi es solo para la comida del dia” (Karen, comunicacion personal, 27 de
noviembre, 2019).
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El testimonio de Karen, refleja como la inestabilidad laboral de su esposo influye de forma
negativa en la econdémica familiar, puesto que, al ser el Unico proveedor, su salario representa

el sustento del hogar.

Sin embargo, existen casos como los de Juan, quien, a pesar de su discapacidad, ha logrado

tener un trabajo estable, mismo que le permite sustentar a su familia, tal como lo manifiesta;

Recibo un sueldo de bs 3500 mensualmente, 500 bs son para mis AFPs, que son para mi
jubilacion, con este sueldo lo tengo que hacerlo estirar para la alimentacion, de mi familia,
y sobre todo tengo que apartarme en monto de plata para mi transporte para ir a mi trabajo
todos los dias, desde que nos mudamos a castafial 2, aumento el costo de mi transporte
por distancia, cuando vivia méas cerca gastaba diez por dia de ida y vuelta, ahora me sale
20 el taxi por dia” (Juan, comunicacion personal, 20 de noviembre, 2019).

En este caso se refleja como los ingresos econdmicos son distribuidos para mitigar las
principales necesidades de la familia, cabe destacar también, que él es Unico que desarrolla

alguna actividad laboral.

Las personas con discapacidad gozan de derechos establecidos mediante la Ley N° 977
de insercion laboral y ayuda econdmica para personas con discapacidad, en la cual también se
acogen las personas no videntes, y de esta forma coadyuvar a este grupo vulnerable y brindarle
mejor calidad de vida, sin embargo se denota en la presente investigacion que no todos llegan a
beneficiarse ya que existen factores que impiden poder acogerse a este beneficio ya que en la
mayoria de los casos no cuentan con formacidn superior para aspirar a un puesto de trabajo que

les permita solventar sus gastos econémicos.

El Informe de la Defensoria del pueblo de cumplimiento de seguimiento de Ley N° 977,
realizado en la gestion 2016 menciona referente a la obligacion de insertar laboralmente a
personas con discapacidad en un porcentaje minimo de 4% en las instituciones publicas del
Estado Plurinacional de Bolivia, en el que se establecid, que, de 23 entidades, 14 cumplian con

el deber establecido en la normay 9 no cumplian.
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El Gobierno Autonomo Departamental de Pando, mediante nota GADP./S.D.No. 1026 de
2017, informé que cuenta con un total de 375 personas que prestan servicios en sus
dependencias, de las cuales, 30 serian personas con discapacidad, madres, padres,
conyuges y/o tutores de personas con discapacidad, que constituirian el 8% del total de su
personal. Sin embargo, de la revision del informe y contrastada con la documentacion de
respaldo, se advierte que esta Gobernacidn considerd a 22 personas que no cumplen con
los requisitos establecidos en la Ley N° 977 y su Decreto Supremo reglamentario,
conforme se detalla a continuacién: 12 personas sin carnet de discapacidad vigente, 6
personas sin documentos de respaldo y 4 personas sin carnet de discapacidad. En ese
contexto, se establece que esta institucion, insertd laboralmente a un numero de 8
personas, alcanzando un porcentaje de 2,13% del total de su personal. En consecuencia,
la Gobernacidn del departamento de Pando, para cumplir con el 4% de insercién laboral
obligatoria, debe insertar adicionalmente a 7 personas que correspondan a esta poblacion.

(p. 21).

Se evidencia el desinterés por parte de las autoridades competentes en hacer cumplir con
los derechos de las personas con discapacidad de las que los no videntes forman parte, y la
presente investigacion muestra que la mayor parte de las personas no videntes entrevistadas
pertenecen a familias de escasos recursos y que requieren de un empleo para alivianar la carga
de sus hogares. Sin embargo, se denota la discriminacion menospreciando sus capacidades sin

brindarles oportunidades de desarrollarse.

4.1.8. Propiedad y procedencia de la vivienda

Toda persona siente la necesidad de tener una vivienda propia, conforme con nuestras
posibilidades y que de alguna manera responda a nuestras necesidades, es decir una vivienda
digna. Sin embargo, no todos tenemos las posibilidades de contar con este privilegio, situacién
que aflige a muchas familias, ya que esto implica tener que pagar un monto econémico por
ocupar el lugar en el que habitamos, o en otros casos tenemos que recurrir a la solidaridad de

algun familiar o conocido, para que nos brinde un techo donde vivir.

Tomando en cuenta la importancia que tiene el lugar donde vivimos y la tenencia del

mismo es que se considerd estudiar este aspecto en el presente estudio, a lo cual una de las
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personas entrevistadas manifestd lo siguiente; “La casa donde vivimos es de mi mama, es
propia” (Ana, comunicacion personal, 20 de febrero, 2020). En este caso, la vivienda es
considerada como propia, puesto que es propiedad de su madre, y en ella habitan solamente la

entrevistada, su hijo, una hermana menor y la madre.

En este mismo aspecto, otra de las personas entrevistadas refiere lo siguiente; “Si, la casa
donde vivimos con mi familia es propia la obtuve a través de una herencia que me dejé mi papa
cuando fallecio, por ser la hija menor me la dejo, pero aqui en el mismo terreno viven dos de
mis hermanas cada una tiene ellas tiene su casita donde viven con sus hijos y sus esposos, ellas
tienen vision baja igual” (Karen, comunicacion personal, 27 de noviembre, 2019). En este caso,
la entrevistada cuenta con una vivienda propia, misma que fue heredada por su padre, por lo que
comparte el terreno donde vive con sus hermanas quienes al igual que ella presentan

discapacidad visual.

Si bien en los anteriores testimonio se refleja que ha sido la familia de las personas con
discapacidad quienes se han preocupado por brindarles un techo donde vivir de forma digna,
existen casos como los de Juan, mismo que ha sido beneficiado con una vivienda propia
otorgada por el Estado, tal como manifiesta “Hace tres afios vivo en esta casa que nos construyo
el gobiernos a las personas con discapacidad que no contaban con una casa propia, de esta forma
obtuvimos nuestra casa sobre todo para mis hijos” (Juan, comunicacion personal, 20 de
noviembre, 2019). A través de la bibliografia consultada se refleja la importancia que tiene para
el ser humano contar con una vivienda propia, en este sentido, el Estado boliviano a través de
la Agencia Estatal de Vivienda, ha beneficiado con una vivienda propia, a las personas con
discapacidad que no contaban con esta propiedad, situacion que coadyuva significativamente a

mejorar su calidad de vida.

Al respecto el informe de Rendicion Publica de cuentas Final-Gestion 2020 de la Agencia

Estatal de Vivienda menciona lo siguiente:

La Agencia Estatal de Viviendas, de acuerdo a lineamientos internos establecidos, debe
atender al menos un 4 % del total de Soluciones Habitacionales, destinado a personas o
familias que cuenten con alguna persona dentro del nucleé familiar con discapacidad. En
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tal sentido, dando cumplimiento a los lineamientos institucionales, se ejecutaron viviendas
sociales dentro los proyectos regulares, que incluyen a familias que cuenten con alguna
persona con discapacidad, dando prioridad en su atencion, a través de los distintos
programas de vivienda social con los que cuenta la AEVIVIENDA; logrando obtener un
6% del total de Soluciones Habitaciones en la presente gestion. (p. 14).

Los datos obtenidos en este acépite, reflejan que las personas entrevistadas cuentan con
una vivienda propia y digna, mismas que de acuerdo a los testimonios recabados cuentan con
servicios basicos como luz eléctrica, agua potable, recojo de basura, situaciones que contribuyen

a mitigar las diversas dificultades que se presentan debido a su condicion.

4.1.9. Relacion familiar con su esposo (a) (o padre de su hijo)

Las relaciones familiares, son el baluarte principal para una buena comunicacion y
desarrollo dentro de la sociedad. Por ello es importante, que en las relaciones familiares exista
el respeto, la comprension, el compartir y sobre todo que prevalezcan lazos afectivos, que

fortalezcan las uniones y compafiias.

En este sentido, en el presente acéapite se analizaron las relaciones familiares existentes
entre las personas entrevistadas y el padre o la madre de sus hijos, a lo cual la primera
entrevistada manifestd:

Me llevaba bien con el padre de mi hijo cuando enamorabamos, charlabamos, reiamos de
todo, pero cuando se enterd que estaba embarazada cambio mucho creo que no queria que
me embarace. Cuando nacidé mi hijo su padre venia los primeros dias a visitarnos hasta
algunos meses podria decir, después cuando el nifio cumplié un afio, ya venia pocas veces,
y hasta hoy en dia ya no vine se alejo perdimos comunicacion” (Ana, comunicacion
personal, 20 de febrero, 2020).

En este caso, el testimonio refleja que no existe relacion familiar con el padre de su hijo,
puesto que el mismo, se ha alejado de completamente de su familia, por lo que la entrevistada
es madre soltera y se encarga del cuidado y manutencion de su hijo gracias al apoyo familiar
que recibe por parte de su madre y su hermana. Al respecto la bibliografia consultada menciona

lo siguiente:
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Los estudios difieren en sus resultados, indicando unos que cuidar de una persona a veces
puede unir a una familia y en otros, por el contrario, la percepcion puede variar de unas a
otras apareciendo conflictos entre familiares. Por otro lado, otro elemento importante
podria ser la ideologia y valores de la familia o incluso su status social (Pérez, 2016, p.13).

La planificacion familiar es importante en cualquier pareja, incluso siendo més necesario
cuando las decisiones afectan de manera transcendental, para una persona no vidente o vidente
es necesario el apoyo de su entorno familiar y ain mas cuando decide formar su propia familia
sin apoyo del padre. El convertirse en mama4 soltera le conlleva més dificultades en el proceso

de crianza sin embargo como cualquier mujer con todas las facultades las sobrelleva.

En contraste al anterior testimonio, otra de las entrevistadas manifiesta lo siguiente; “Con
mi esposo me llevo bien hasta ahora, hay respeto y confianza entre nosotros, como €l trabaja
casi todo el dia lo veo casi poco, tenemos discusiones a veces como toda pareja, pero nada sin
resolver” (Karen, comunicacion personal, 27 de noviembre, 2019). En este caso, si existe una
relacién familiar con su esposo estable, puesto que, si bien la entrevistada manifiesta que en
algunas oportunidades se presentan algunas situaciones de disgustos o desacuerdos, estas son

resueltas a través de la comunicacion, asi mismo, identifica a su esposo como su principal apoyo.

Situacion similar manifiesta otra de las personas entrevistadas en cuanto a la relacion

familiar con su esposa, a lo cual manifiesta;

Con Leni (esposa) me llevo bien, nos entendemos en nuestras actividades ya que ella igual
tiene discapacidad visual total, siempre hay discusiones sobre la cosa de la casa, los nifios,
asuntos de pareja, ella es joven a veces no me entiende mi madurez y hay dias también
que siempre uno esta bien y estoy aburrido o sin ganas de hacer nada” (Juan, comunicacion
personal, 20 de noviembre, 2019).

Las similitudes con el testimonio anterior se ven reflejada en el sentido de que pese a
algunos desacuerdos que se presentan en la pareja en algunas actividades cotidianas, estas
también son resueltas a través de la comunicacion, sin embargo, en este caso especifico, esta

situacion es atribuida a la diferencia de edades entre la pareja.
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4.1.10. Regularizacion de la convivencia familiar a la hora de castigar, premiar y mantener

los castigos de su hijo

Sin duda alguna la convivencia familiar representa el aspecto mas importante para
fortalecer los lazos familiares, puesto que ella se manifiesta la educacion, el afecto y los valores
de cada persona, sin embargo, también existen situaciones en las que el mal comportamiento
también se da de manifiesto, por ello resulta importante que algin miembro de la familia tiene
que normar dicha convivencia, de manera que se dé de forma armoniosa y de respeto entre todos
sus miembros. Como lo menciona Torrez, Garrido, Reyes y Ortega (2008), “La familia es el
primer contexto de aprendizaje de papeles y estereotipos asociados a la identidad sexual que

conserva las normas y reglas socialmente establecidas y adquiridas” (p.79).

En este sentido cuando se trata de normar o regular el comportamiento de los hijos, los
entrevistados manifiestan lo siguiente; “Yo lo corrijo a mi hijo cuando hace berrinche, cuando
no quiere comer, con un tono de voz mas alto como de enojada para que el entienda que lo esta
haciendo estd mal” (Ana, comunicacion personal, 20 de febrero, 2020). En este caso, la
responsable de corregir a su hijo es la mama4, puesto que al ser madre soltera es quien se encarga
de todos los aspectos que tienen que ver con la crianza y educacion de su hijo, por lo que siempre

trata de hacerle entender cuando estad mal algo de lo que esté haciendo.

Asimismo, otra de las entrevistadas hace referencia a este aspecto de forma similar, al

manifestar lo siguiente:

La que mas la castiga soy yo 6sea le llamo la atencion, porque mi esposo la mima mucho
y la malcria, claro que €l lo ve todo lo que ella hace, pero casi no la retea, por ejemplo, cuando
hace sus berrinches y se lanza al suelo yo le doy sus palmadas para que no sea asi, cuando me
dicen que estd dafineando le llamo la atencion” (Karen, comunicaciOn personal, 27 de

noviembre, 2019).
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En este caso, si bien la entrevistada no es madres solteras, el trabajo que realiza su esposo
le demanda de mucho tiempo fuera de la casa, por lo que la mayor parte del tiempo, es ella quien

se hace cargo del cuidado de su hija.

De igual manera, en el caso de Juan, es su esposa la responsable del cuidado la mayor
parte del tiempo, puesto que €l trabaja, “Mas es mi esposa que la corrige a mi hija, cuando no
quiere bafarse, hacer su tarea 0 esta peleando con su hermanito, yo casi no me gusta estar
llamandoles la atencion a mis hijos” (Juan, comunicacion personal, 20 de noviembre, 2019). En
este testimonio se refleja que la educacion de sus hijos es generalmente desarrollada por la
esposa, y es ella quien corrige a los nifios cuando estan haciendo algo mal, sin embargo, esta
situacion no solamente es atribuida a que el padre por motivos de trabajo no se encuentre el

mismo tiempo en la casa, sino que, de acuerdo a su propio testimonio, a él no le gusta corregirlos.

La responsabilidad en la crianza es el deber de los padres de responder por las
consecuencias que genere su comportamiento. La teoria sobre estilos de crianza de Diana
Baumrind citada en Navarrete (2011). Describe las caracteristicas similares a las que presentan

los resultados de la presente investigacion:

Estilo con autoridad; estos padres presentarian un patron controlador pero flexible, sus
niveles de involucramiento, control racional y supervision son altos. Valoran, reconocen
y respetan la participacion de los hijos en la toma de decisiones y promueven en ellos la
responsabilidad. Valoran la individualidad, respetan su independencia, sus intereses,
opiniones y la personalidad de los nifios, ademé&s de exigir buen comportamiento. Son
carifosos, se mantienen firmes frente al cumplimiento de las normas, imponen castigos
en un contexto de apoyo y calidez. Favorecen el didlogo en las relaciones con sus hijos
haciéndoles comprender las razones y motivos de sus exigencias. Los hijos suelen ser
independientes, controlados, asertivos, exploradores y satisfechos. (p.24).

Se evidencia que la responsabilidad que muestran las personas no videntes al momento de
corregir el comportamiento a sus hijos y llevar a cabo el proceso de crianza es como el de
cualquier familia que cuenta lo con todas las capacidades, no habiendo diferencias para dudar

de su competencia como padres de familias.
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4.1.11. Tiempo dedicado a la recreacion familiar

La recreacion familiar, es importante, puesto que permite fortalecer la relacion familiar,
debido a que, durante este proceso, los miembros de la familia, realizan actividades de diversion,
relajacion, disfrute, lo cual les genera alegria y felicidad, asimismo, de acuerdo con estudios
realizados sobre el tema, potencializa la confianza entre padres e hijos y contribuye a que los
nifios se sientan seguros de si mismos. Respecto a la recreacion y su apoyo al desarrollo humano,

Osorio citado en Mejia (2019) menciona que:

Las practicas recreativas son entendidas como complementarias a los procesos de
aprendizaje y desarrollo cultural y como una herramienta para romper con los circulos de
pobreza, dependencia, inactividad violencia y con los sentimientos de marginacion y
exclusion, los cuales a su vez se encuentran asociados a la pérdida de la autoestima. (p.
27).

En este sentido, se analizé como desarrollan la recreacion familiar la personas objeto del

presente estudio, a lo cual refieren lo siguiente;

Los domingos salimos aqui cerca nomas como hay una plaza cerca de mi casa ahi llevo a
mi hijo para que se distraiga y juegue, voy con mis amigas cuando me visitan y otras veces voy
con mi tia o prima. Una vez al mes o hasta dos veces al mes, voy al parque o al prado a tomar
helado con mi hijo, pero no voy sola tengo que ir con una persona que mira para que me guie y
cuide a mi hijo o me diga que esta haciendo mi hijo. Los otros dias de la semana estoy en la casa
nomas todo el dia con mi hijo, en el celular, escuchando la noticia en la television. (Ana,

comunicacion personal, 20 de febrero, 2020).

En este caso, la recreacion familiar se da de forma continua, se busca que las actividades
de juego sean lo mas frecuentes y activas posibles, de manera que el disfrute sea en lugares
distintos para el disfrute de ella y su hijo, es importante resaltar, que esta situacion solamente es

posible gracias al apoyo y compaiiia familiar.

En otro de los testimonios recabados, el entrevistado manifiesta que si desarrollan

actividades de recreacion familiar, aunque con menos frecuencia que el primer caso;
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Pocas veces salimos, pero cuando salimos planeamos quien nos va llevar y traer y donde
queremos ir, a veces vamos al pargue, ahora casi no necesitamos llevar otra persona que
mira, para que nos acompafie porque mi hija ella ya nos guia por donde vamos a ir y ella
mira a su hermanito y nos dice lo que hace y si se porta mal, su mama lo retea. Cuando
nos invitan a los cumpleafios también vamos los cuatro para se distraigan los nifios, juegan
y se diviertan” (Juan, comunicacion personal, 20 de noviembre, 2019).

En este caso, se refleja como la dindamica familiar se desarrolla en pro del bienestar comun,
puesto que cuando realizan actividades de recreacion familiar, es la hija mayor (6 afios) de la
pareja quien los guia en los lugares publicos, debido a que ambos tienen discapacidad visual, de
esta manera, aunque no muy frecuente, las actividades de juego, diversion y disfrute familiar,

también estan presentes en su hogar.

Situacion similar manifiesta otra de las entrevistadas al sefialar que las actividades de

recreacion familiar no son muy frecuentes en su hogar, a lo que se refiere de la siguiente manera;

Casi no salimos mucho, rara vez, una vez al mes para no decir nunca, a veces vamos al
parque para que se distraiga la nifia, otras veces vamos a cumpleafios que nos invitan de
los amigos, otras veces a los cumpleafios de mis hermanas de mis sobrinos y asi. y los
otros dias de la semana me quedo aqui en mi cuarto con la beba, echada en la hamaca,
otro rato salgo al patio para que juegue la nifia, escucho la television y asi se pasa el dia,
la semana y los meses” (Karen, comunicacion personal, 27 de noviembre, 2019).

En este caso, las actividades de recreacion dentro de la familia, se ven limitadas debido a
la actividad laboral del esposo, misma que le demanda de mucho tiempo, por lo que no puede
acompariar a su esposa e hija en algunas actividades, sin embargo, aunque son muy pocos, los
momentos de juego y diversion, también estan presentes en esta familia, situacion destinada

generalmente a la distraccion de su hija.

Las actividades familiares son importantes en todas las familias ya que ayudan a generar
y mantener los lazos de confianza en el hogar, siendo beneficioso para todos los miembros de
la familia ya que se es el momento de intercambio y compartimiento con la sociedad como lo
indica Mejia (2019).
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Realizar actividades de recreacion familiar o en compafiia de otras familias puede ser mas
facil de lo que suponemos, si tenemos empefio e imaginacion. Ademas, a los nifios, nifias
y adolescentes les gustan estos intercambios familiares. Muchas actividades recreativas
son sencillas y gratuitas. Dedicar tiempo al juego, a los deportes, paseos u otros
pasatiempos permite mejorar las relaciones humanas en la familia, con los amigos y
vecinos. (p. 31).

La recreacion familiar es importante porque ayuda a desarrollar la confianza entre padres
e hijos, los nifios aprenden a tener confianza en si mismo, la diversion en familia relaja, trae

alegria y ayuda a ser mas optimista y productivo.

4.2. Redes de apoyo que tienen los padres de la asociacion de no videntes

En el presente acapite se describen y analizan las principales redes de apoyo con las que
cuentan las personas no videntes en la ciudad de Cobija, entendidas estas como “interacciones
o relaciones sociales que ofrecen a los individuos, asistencia real o un sentimiento de conexion
a una persona o grupo que se percibe como querido” (Hobfoll y Stoke, citados en Aranda y
Pando, 2013, p.2). En este sentido a continuacion se presentan las principales formas de apoyo

que reciben estas personas.

4.2.1. Bono de Indigencia

De acuerdo con el reglamento del bono indigencia, éste es un beneficio brindado por el
Estado boliviano a la persona con discapacidad visual, el cual consiste en la entrega de anual de
recursos econdémicos a las personas no videntes, mismos que se han incrementado anualmente
y son otorgados través de las diferentes entidades financiares del pais, previa presentacion de

los siguientes requisitos:

e Ser ciegos, o presentar algun porcentaje de discapacidad visual
e Asistir a un centro de apoyo o de rehabilitacion

e Tener el carnet del ciego

e Cédula de identidad
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La cantidad economica que reciben se ha ido incrementando cada afio y actualmente
consiste en 6.770 bolivianos, mismo que de acuerdo a los testimonios de los entrevistados,
representa su principal ingreso econémico, por lo que éste es distribuido generalmente para
cubrir con sus necesidades basicas, por lo que en algunos casos tratan de administrarlo de la
mejor manera posible, de manera que su distribucion sea de forma mensual para las necesidades

del hogar, como manifiesta una de las entrevistada.

Recibimos el bono una vez al afio, lo distribuyo en la alimentacién y cosas personales
pafial para mi bebe, mi champu, desodorante y otras cositas, lo que recibo lo distribuyo
un monto econdmico para cada mes para que me alcance hasta que reciba el siguiente
bono, tengo administrarlo bien esa platita, como no trabajo y solo mi mama trabaja para
los otros gastos de la casa. (Ana, comunicacion personal, 20 de febrero, 2020).

Este testimonio refleja la importancia de este bono para las personas con discapacidad
visual, puesto que el mismo coadyuva a mitigar las necesidades basicas del hogar, y en este caso

especifico es la Gnica contribucion econdmica que puede hacer para el sustento familiar.

Situacion similar manifiesta otro de los entrevistados, el cual hace la siguiente referencia
“El bono una vez al afio, mi esposa y yo recibimos el bono y lo ponemos en cuenta de ahorro en
el banco, de apoco vamos sacando para la comida, vestimenta, material escolar, pagar el agua,
la luz, mi transporte” (Juan, comunicacion personal, 20 de noviembre, 2019). Este testimonio
refleja como la familia administra el dinero recibido, para poder distribuirlos de forma equitativa

en las diferentes necesidades del hogar.

Sin embargo, en contraste a las dos primeras situaciones presentadas, en otro de los casos
las circunstancias son muy diferentes, sobre todo en la administracion del dinero; “El bono que
recibimos es anual, lo distribuyo en pagar cuentas (jejeje) pucha con ese bono, con una mano
lo recibo y con la otra ya lo distribuyo me dura poco, pago mi luz mi agua, compro viveres, le
compro ropa a mi hija y algunas cosas que necesitamos aqui en la casa” (Karen, comunicacion
personal, 27 de noviembre, 2019). En este caso, si bien el dinero se gasta de forma mas rapida
gue en los dos primeros casos, su distribucién es basicamente la misma, esta destinado a la

satisfaccion de las necesidades basicas de la familia.
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A traveés de los testimonios recabados, se refleja que el bono indigencia es la principal red
de apoyo econdmica que reciben las personas con discapacidad visual, puesto que, si bien el
beneficio es percibido de forma anual, ellos lo administran, de manera que el dinero les dure el
mayor tiempo posible, para que su distribucion sea de forma equitativa entre las necesidades

basicas del hogar.

Se evidencia que a través del bono indigencia para las personas no videntes coadyuvar en
las necesidades lo indica Ramos, Ayaviri, Quispe y Escobar. (2017). “Las politicas publicas se
constituyen en un instrumento de participacion entre el Estado y la sociedad con el propdsito de
mejorar las condiciones de vida y el bienestar social, ademas de la lucha contra la reduccion de
la pobreza”. (p. 175). Permitiendo de esta manera gozar del derecho solventar los gastos basicos

del hogar como lo refieren en las entrevistas mencionadas anteriormente.

4.2.2. Disponibilidad y satisfaccion de seguro de salud

Contar con un seguro de salud, es importante para toda persona, puesto que la prevencién
constituye el punto central de los seguros de salud ya que estos protegen a sus asegurados contra
enfermedades y accidentes, asimismo, contribuye a la economia de las personas y las familias
frente a los costos que conllevan la atencién médica particular, mas ain cuando se tiene alguna
discapacidad, por tanto, en el presente acapite se analiz6 el acceso al seguro de salud y la

satisfaccion del mismo por parte de las persona entrevistadas.

En el primer testimonio, la persona manifiesta lo siguiente; “Tengo el Sus, el seguro
universal, es bien su atencion, lo Unico que a veces no haya los medicamentos, que por
obligacion nos tienen que dar” (Ana, comunicacion personal, 20 de febrero, 2020). En este caso
la persona cuenta con el Seguro Universal de Salud, sin embargo, en cuanto a la satisfaccion,
manifiesta estar satisfecha con la atencion que recibe, pero la falta de medicamentos o insumos

es muy frecuente, lo cual perjudica a los usuarios de este servicio.

Situacion similar manifiesta otra de las personas entrevistadas; “Tengo seguro de la Caja

Nacional, pero casi no lo ocupo una vez creo que fui para un chequeo Ginecologico, bien nomas
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la atencion de la doctora, pero en medicamentos casi no tienen, uno tiene que comprarse”
(Karen, comunicacion personal, 27 de noviembre, 2019). Si bien en este caso la persona es
beneficiada con otro seguro de salud, el nivel de satisfaccion es la misma que la anterior, puesto
que manifiesta recibir una buena atencién, pero la falta de medicamentos o insumos también es
frecuente en esta institucion, a la cual también estd asegurado otro de los entrevistados, quien al
respecto manifiesta lo siguiente; “Tenemos el seguro de la caja nacional de salud, pero raras
veces vamos” (Juan, comunicacion personal, 20 de noviembre, 2019). En este testimonio, la
persona entrevistada manifiesta contar con el seguro de salud, sin embargo, su uso no es
frecuente, por lo que no emite ninguna opinidn sobre la satisfaccion en cuanto la atencion que

brindan.

Los datos obtenidos en el presente acapite, reflejan que, si bien todas las personas
entrevistadas cuentan con un seguro de salud, la satisfaccion del servicio que reciben, se ve

limitada, debido a la falta de acceso a los medicamentos que necesitan.

Esto se da no solamente en la poblacién no vidente, el sistema de salud en Bolivia es uno
de los més precarios, si bien ha ido evolucionando no se evidencia que las deficiencias persisten,
como lo menciona Ledo y Soria (2011) en su articulo Sistema de Salud en Bolivia.

Bolivia presenta los peores indicadores de salud en América Latina. EI 77% de la
poblacion boliviana no tiene acceso al sistema formal de salud. El 60% de esta exclusién
esta explicada por barreras externas al sistema, mientras que el 40% por barreras internas.
Las principales barreras externas son el acceso a educacion y agua, la calidad de la
vivienda, el nivel econdmico, ser indigena y vivir en el area rural. Por otra parte, las
barreras internas son la dotacion de recursos humanos e infraestructura, la cobertura de
los servicios de vacunacion y la cobertura de la seguridad social. (p. 111).

Haciendo notar que los cambios en el sistema de salud boliviano no han sido de impacto

y transformacion en algunos sectores de la poblacién vulnerable como son los no videntes.

4.2.3. Centros especiales o de apoyo a su discapacidad visual

Los centros especiales de apoyo, brindan una atencion especializada en los diferentes tipos

y grados de discapacidad que presenten los usuarios de sus servicios, en ellos se ofrece
informacién y formacion a las personas sobre su discapacidad y la forma de desarrollar sus
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actividades diarias conforme a lo que le permite su condicion, con lo que contribuyen a mejorar

la calidad de vida de todas estas personas y sus familias.

En este aspecto, una de las personas entrevistadas manifiesta lo siguiente:

Voy al centro especial Ester Campos, una escuela para ciegos. Ahi nos ensefia cosas de la
vida diaria, nos ensefia a vivir con discapacidad y lo que mas me ayudo fue especialmente
eso a vivir con mi discapacidad, también me sirvié de mucho todas las ayudas que ellos
me brindaron, porque cuando aprendi a bafiar a un bebe que aprendi bafiando un mufieco
no pensé que me iba ser tan util y ahora pues cuando tuve mi hijo y nadie me lo queria

banar ya yo empecé me acorde y empecé a bafar a mi hijo” (Ana, comunicacion personal,
20 de febrero, 2020).

En este testimonio, se refleja, lo importante que ha sido este centro de apoyo en el cuidado
de su hijo, puesto que fue en esta institucion de educacion especial que segin el Ministerio de
Educacion (2013). Comprension de la Discapacidad menciona que “es el ambito encargado de
brindar servicios, programas y recursos educativos, puestos a disposicion de las personas con
discapacidad, con dificultades en el aprendizaje y con talento extraordinario, que promueve su
desarrollo integral en el Sistema Educativo Plurinacional” (p. 12). En donde recibi6 las
principales orientaciones sobre como a pesar de su condicién, ella puede desarrollar las
actividades cotidianas en cuanto al cuidado de su hijo, tales como, alimentarlo, bafarlo,

cambiarlo, peinarlo, entre otras actividades comunes del ser madre.

Sin embargo, es importante destacar que la ensefianza y el apoyo que brinda esta

institucion es muy variado, tal como manifiesta otra de las entrevistadas:

Voy a Escuela Especial Ester Campos, que se encuentra en Villa Busch, voy de lunes a
viernes en los horarios de 2:00 pm. Hasta las 18:00 pm. En la escuela especial aprendi a
leer en braille, nos ensefian también computacion, a cocinar, a vestirnos, y las actividades
diarias de la casa, nos ensefian también el uso adecuado del baston para el ciego, contamos
con el transporte de los buses de escolares que es gratuito, nos dejan y nos recogen de las
paradas cerca de nuestra casa. (Karen, comunicacion personal, 27 de noviembre, 2019).

En este testimonio se refleja como la ensefianza que reciben en el centro de apoyo, esta

dirigida a diferentes aspectos que contribuyen a la independencia y autorrealizacion de las
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personas no videntes, puesto que a través del aprendizaje que desarrollan en esta institucion,
pueden desarrollar muchas actividades sin depender de otra persona.

Asimismo, otro de los entrevistados, resalta la importancia de este centro en su desarrollo

personal y social, al referir lo siguiente;

Si asisto a la Escuela Especial Ester Campos, voy en las tardes de 2:00 a 18:00 pm, nos
dan la merienda escolar que es dotado por la alcaldia, también nos ayudan con transporte
escolar, nos recogen de nuestros barrios y otras veces nos llevan de nuevo, de eso no me
quejo mas bien agradezco a los que hacen posible estos servicios para nuestra educacion
sobre todo para beneficios de los méas jovenes que necesitan aprender muchas cosas. Nos
ensefian el braille, computacion, cocinar, cantamos, bailamos, nos ensefian a cuidar el
medio ambiente, a usar el baston del ciego, tenemos actividades deportivas. (Juan,
comunicacion personal, 20 de noviembre, 2019).
En este caso se enfatiza el apoyo del centro en la interaccion social de las personas, puesto
que, también dentro de las actividades educativas de la institucion, estan contempladas aquellas
dirigidas a la recreacion, juego, disfrute, lo cual contribuye y fortalece los lazos afectivos y la

interaccion social entre los estudiantes, su familia y su entorno.

4.2.4. Apoyo familiar

Cuando se habla del apoyo familiar, se hace referencia al soporte que le brinda el entorno
familiar a una persona en una situacion determinada, en este sentido, para el presente estudio,
se analiz6 como contribuye la familia d las personas con discapacidad visual objetos del presente
estudio, en las diferentes actividades cotidianas que realizan, tomando en cuenta que las
caracteristicas de su condicion, demanda de la ayuda de otra persona que pueda ver para que los

guie en algunas circunstancias.

En este sentido, una de las entrevistadas manifiesta lo siguiente:

La que trabaja es mi mama, ella nos mantiene a todos en la casa, la que cocina es mi
hermana, porque a mi mama no le gusta cocinar, y ademas trabaja todo el dia, y yo no
puedo cocinar porgue no miro, y tengo miedo quemarme, entonces es mi hermanita la que
hace las tres comidas del dia, a veces compramos la cena, yo barro y acoda las camas

64



todos los dias, y los fines de semana mi mama hace la limpieza de la casa. (Ana,
comunicacion personal, 20 de febrero, 2020).

En este caso, de acuerdo al testimonio recabado, se refleja que el apoyo familiar esta
presente en todo momento para la persona discapacitada, puesto que no solo le brindan un
soporte economico, sino que, la apoyan en todas las actividades que requieren de su
intervencion, lo cual coadyuva significativamente para el desarrollo social y personal de esta

persona.

Asimismo, en otro de los casos el apoyo familiar esta presente en la vida de la persona

entrevistada, a lo cual hace referencia de la siguiente manera:

Mi familia nos ayuda econdmicamente, en la casa, todos los dias yo barro y acomodo la
cama, y mi marido es el que lava los platos, y los domingos mi esposo hace una limpieza
general del cuarto y la cocina, el desayuno lo compra mi esposo y me lo deja en la mesa,
de ahi él se va a su trabajo, tengo un sobrino que hace el almuerzo y me ayuda a lavar los
platos, la cena lo hace mi esposo, a veces me ayudan mis hermanas, ellas me apoyan
emocionalmente, y cuando estoy enferma me ayudan en comprar mis medicamentos”
(Karen, comunicacion personal, 27 de noviembre, 2019).

Al igual que el caso anterior, en este, se refleja como la familia juega un papel importante
en el desarrollo de diferentes actividades cotidianas dentro de hogar, lo cual, sin duda alguna,

es atenuante para la vida de esta persona.

Sin embargo, existen casos como los de Juan 'y Leni, en los que la familia no tiene contacto

con la persona discapacitada, por lo que el apoyo familiar no existe, tal como sefiala Juan:

Mi familia no me ayuda econdmicamente, ni en los que aceres de la casa, ninguno de mis
hermanos me ayuda ni siquiera vienen a verme o visitarme, desearia que por lo menos
vengan a verme una vez a la semana para saber como estoy que necesito, pareciera que no
tuviera familia, esta situacion a vece me pone triste. Igual es la familia de mi esposa no se
preocupan por nosotros, no vienen a visitarnos, a veces aparece una de sus hermanas, creo
que una vez al mes viene, asi es la vida tenemos que seguir adelante y cuidar nuestros
hijos” (comunicacion personal, 20 de noviembre, 2019).

En este caso, e refleja como el apoyo familiar es ausente en el desarrollo de la vida de la
persona discapacitada, lo cual dificulta un poco mas realizar algunas actividades dentro del
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hogar, sin embargo, es importante destacar que para esta pareja, esto representa una limitacion
para salir adelante, pues han desarrollado una dinamica familiar con sus hijos en la que todos
juegan un papel importante, lo cual les permite seguir adelante y hacer frente a todas las

dificultades que se les presenta. Pérez (2016) hace referencia de la siguiente forma:

Las familias con una persona discapacitada tienen diferentes necesidades que deben ser
atendidas. Para responder a las mismas, se podrian precisar de ciertos conocimientos,
estrategias y habilidades para cubrir las necesidades de informacién, formacion y apoyo o
asesoramiento a lo largo de todo su ciclo vital (p.13).

Si bien se menciona que las personas con discapacidad requieren de un apoyo o
asesoramiento a lo largo de su vida la investigacion nos muestra que las personas no videntes
desarrollan una dindmica familiar adaptdndose a sus capacidades logrando resolver sus
necesidades y cumpliendo con el rol de padres de familia.

4.3. Perspectivas relacionadas a la crianza de sus hijos

En este acapite se analizd la perspectiva de los padres relacionados a la crianza de sus
hijos, tomando en cuenta su discapacidad y las diferentes circunstancias que ello implica en el
desarrollo de actividades cotidianas. Segun la perspectiva ecosistémica Sorrentino citado en
Duran (2011), menciona que las familias pasan formas de adaptacion a las variaciones de la vida
en la que hace referencia a la fase de adaptacion y orientacién tras sentir con intensidad las
emociones antes sefialadas, la mayoria de las/los madres/padres llegan a un estado de calma
emocional que les permite una vision realista y practica sobre qué hacer y a donde acudir para
conseguir apoyo en la atencién de las necesidades especiales de los hijos.

4.3.1. Decision de tener un bebe, su embarazo fue planificado (o el de su esposa)

Todo proceso de maternidad y paternidad, inicia con un embarazo, situacion que se
presenta de diferentes maneras, puesto que, en algunas ocasiones es una decision consensuada
entre la pareja, otras s6lo por una de las partes y en otras se presenta sin planificacion alguna,
por ello, analizar este aspecto es importante, de manera que se pueda conocer como se presentd
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esta situacion en cada caso, para poder identificar como influyé en el desarrollo de su maternidad
0 paternidad y posterior relacion familiar.

En este aspecto la primera persona entrevistada manifesto lo siguiente:

La verdad yo deseaba tener un bebe, no sé porque creo que era porque me sentia sola,
queria un compaferito, luego conoci al papa de mi hijo me enamore de él, entonces en
relacion sali embarazada estaba muy feliz con mi embarazo, pero al padre de mi hijo no
le gusto que me hubiera embarazado me di cuenta por su reaccion cuando le conté, el es
de Potosi, por trabajo se vino a vivir a Cobija, ahora estamos distanciado por problemas
personales que tuvimos, hasta el dia de hoy no le pido pensién por el nifio, que si €l quiere
darle algo a su hijo que le dé pero no lo voy obligar a nada” (Ana, comunicacién personal,
20 de febrero, 2020).

De acuerdo a lo manifestado en este testimonio, la decision o el deseo de tener un hijo fue
solamente por una de las partes, en este caso, el de la madre, lo cual influyé de forma negativa
en relacion afectiva que tenia con el padre del menor, puesto que éste desde el momento del
embarazo, presento actitudes negativas ante esa situacion, misma que desencadenaron la ruptura

entre la pareja y el contacto con el menor ya no existe.

En contraste al anterior caso, Karen manifiesta lo siguiente; “Como toda mujer tenia el
deseo de ser madre, por mas que seamos personas con discapacidad visual nosotras tenemos ese
deseo de ser madre y tener un bebe, y si lo planeamos tener un bebe” (comunicacion personal,
27 de noviembre, 2019). En este caso, la decision de ser padres fue consensuada entre la pareja,
por lo que ambos disfrutan de esta situacion, puesto que manifiestan que su hija es el principal
motivo que tienen para salir adelante y todo lo que hacen es pensando en su bienestar.

Al respecto Cruz (2014), menciona lo siguiente:

Ser madre, entre la especie humana, es un hecho que va mucho maés alla de los procesos
bioldgicos pues, aun cuando es un evento que tiene origen en el cuerpo, la reproduccion
adquiere significados diferentes en funcién de la época y contexto sociocultural en el que
sucede, ademas de que conlleva matices particulares de acuerdo con las condiciones en
que se encuentra cada mujer. (p. 92)
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Como se da en el siguiente caso, el embarazo se presentd de forma inesperada, como

refiere el entrevistado:

El embarazo de mi esposa fue inesperado, no lo planeamos, fue algo chistoso porque
cuando tenia los sintomas empezd con dolor de barriga y vomitos, pensé que tenia bicho
y mande comprar remedio para bichos y le daba, pero no le pasaba los dolores, entonces
una sobrina, me dice de repente estd embarazada, y mande comprar una prueba de
embarazo y sali0 positivo, asi de esa forma supimos que ibamos ser papas (Juan,
comunicacion personal, 20 de noviembre, 2019).

En este caso, si bien el embarazo no fue planificado, ya que se presentd de manera
inesperada, fue bien recibido, puesto que formaron su familia y tuvieron un hijo mas, lo cual los

llena de alegria y felicidad.

4.3.2. Temor ante la posibilidad que su hijo heredara su discapacidad

En todo nacleo familiar existen ciertos miedos hacia como sera el futuro cuando se decide

formar un hogar con hijos incluidos, a lo que refiere Torrez at el. De la siguiente manera:

En cuanto a las semejanzas, hombres y mujeres temen que sus hijos no se realicen, que
les suceda algo y trunquen su vida, 0 bien que por vicios o enfermedad ya no puedan
valerse por si mismos. Parece ser que esta es una preocupacion muy frecuente cuando se
es responsable de algo o alguien, pues esta latente la incertidumbre de si se esta haciendo
bien esa tarea, y mas aun tratdndose de la crianza, de la formacion de una persona que
habré de desenvolverse en una sociedad muchas veces distante o ajena, pero al mismo
tiempo tan determinante e influyente. (p. 85).

A partir de la bibliografia consultada, se pudo evidenciar que no se es indiferente en las
familias conformada por parejas con discapacidad, igual tienen temores hacia aspecto como que
una de las causas de la discapacidad visual es la anomalia hereditaria o congénita, situacion que
se presentd en todos los casos analizados en el presente estudio, por ello resulta importante
conocer si al momento de ser padres, tuvieron algun temor de que sus hijos, al igual que ellos,

heredaran esta condicion.

En este sentido una de las entrevistadas manifesto lo siguiente:
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Tenia la esperanza y a la misma vez tenia ese temor, la esperanza de que salga bien de la
vista, y el temor que nazca con discapacidad visual, hay casos de otras personas con
discapacidad visual que tienen su bebe y nacen bien de la vista, bueno eso no fue mi caso,
mi bebe nacid con baja vision al igual que yo cuando naci, a pesar que el papa de mi hija
es bien de la vista” (Karen, comunicacion personal, 27 de noviembre, 2019).

En este caso, el temor de que su hija naciera con problemas de la vista como ella, era
latente, y la situacion se presentd, puesto que la nifia tiene baja vision y muchas probabilidades

de perder la vista por completo en el futuro.

Asimismo, en otro de los casos el entrevistado sefiala que también tenia el temor de que

sus hijos heredaran su discapacidad

Tenia miedo que naciera con ceguera, pero confiaba en los genes de su mama, porque mi
esposa nacio bien de la vista, fue perdiendo su vision a los siete afios, y yo también naci
bien de mi vista con el tiempo fui perdiendo mi visidn, entonces por esta razén yo estaba
confiado que mi hija iba nacer bien de su vista, ahora con mi segundo hijo yo decia que
iba tener vision baja, que iba adquirir nuestra discapacidad, pero gracias a Dios naci6 con
su vista buena” (Juan, comunicacién personal, 20 de noviembre, 2019).

Sin embargo, en este caso, la situacion fue diferente, puesto que sus dos hijos nacieron

con una visién sana y hasta el momento no han presentado ningun problema ocular.

Sin embargo, en otro de los casos, la situacion fue diferente, puesto que el temor de la
madre no era que su hijo naciera con discapacidad, sino que, tenia miedo que naciera sin

problemas de la vista, a lo cual refiere:

Claro gue si tome en cuenta eso, estaba consciente de que mi bebe podria nacer con visién
baja o total, pero yo queria que el naciera asi, porque asi nos entenderiamos, y no se
avergonzaria de mi, y no queria que pase lo mismo que lo que le paso a mi amiga ella
tiene baja vision y sus dos hijos nacieron bien de la vista, pero un dia fuimos a su
cumpleafios de su hija, y la nifia tenia verglienza de su mama y la presento a su mama a
sus compafieros como su tia, fue algo muy feo, no tengo palabras para describir lo que
senti ese dia, incluso mi hermana menor tienen vergiienza de mi mama, salir con ella o
que acomparfie a alguna fiesta o presentarla, eso era mi miedo de tener un hijo sano de la
vista que se avergonzara de mi” (Ana, comunicacion personal, 20 de febrero, 2020).
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En este caso, se refleja como la discapacidad visual y las diferentes situaciones por las
que atraviesan las personas que viven con esta condicion, influyen en el aspecto psicoldgico y

social. Al respecto menciona Duran (2011)

No somos una sociedad preparada para aceptar y reconocer la diferencia en el otro. Aun
nos domina la lastima al ver una persona con discapacidad y no la benevolencia o el
respeto, y las historias de estas familias dan cuenta de ello (p.172).

Puesto que, manifiesta como incide el comportamiento de la sociedad ante esta condicién

incide de forma directa en el desarrollo personal y social de la persona.

4.3.3. Informacion recibida sobre cémo deberia llevar adelante su embarazo o /el

embarazo de su esposa

Segun Miller citado en Musas (2016). “La maternidad ha sido negada a las mujeres ciegas
durante un largo tiempo y sigue siendo a menudo criticada o no entendida en un entorno muy
exigente socialmente para las futuras madres” (p.36). Dado que se la sociedad impone
exigencias en normas morales y costumbristas y que las personas no videntes no lograrian
cumplir con las mismas. Sin embargo, hoy dia la investigacion evidencia que la paternidad en
las personas se esta dando, con dificultades en algunos casos como implica el hecho de ser madre

para cualquier persona vidente.

Sin duda alguna, los padres no videntes necesitan de alguna orientacion sobre el cuidado
de sus hijos desde el momento de su concepcidn, puesto que, esta situacion significa un cambio
significativo en su vida, situacion que se torna aun mas visible en personas con discapacidad
visual, por ello resulta importante identificar si las personas que forman parte del presente
estudio recibieron algun tipo de informacién al respecto. En este sentido, una de las entrevistadas
manifesto; “Cuando fui al centro de salud me informaron algo sobre el embarazo las enfermeras,
gue debia de alimentarme bien, estar tranquila, y no olvidar de tomar mis pastillas y vitaminas
que me dieron” (Ana, comunicacion personal, 20 de febrero, 2020). En este caso, la entrevistada
manifiesta que si recibio informacion, y esta fue recibida en centro de salud al realizar sus

controles prenatales. Situacion similar manifestd otro de los entrevistados “Cuando mi esposa
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fue a su primer control de embarazo, en el centro de salud le explicaron sobre los sintomas del
embarazo, como deberia de alimentarse y cuidarse durante su embarazo, y le recomendaron a
que no se olvide de tomarse su sulfato y sus vitaminas” (Juan, comunicacion personal, 20 de
noviembre, 2019). En ambos casos el centro de salud donde hicieron sus controles prenatales,

fue la principal fuente de informacion sobre como llevar a cabo su embarazo.

En otro caso, la fuente de informacion sobre el tema fue la familia de la madre:

Si tuve algunas informaciones de parte de mis hermanas, sobre los sintomas, me dijeron
que deberia alimentarme con frutas y verduras, evitar caidas. Mi embarazo fue tranquilo,
todo normal ni vomito tenia, cuando cumpli mis ocho meses de embarazo me dio
preclamsia me llevaron de emergencia al hospital, y asi fue que la nifia nacié a los ocho
meses” (Karen, comunicacion personal, 27 de noviembre, 2019).

En este caso, la familia sirvié de guia para la madre durante su proceso de embarazo, lo
cual refleja la importancia del apoyo familiar, durante este periodo. Es importante la orientacion
que reciba la pareja no vidente durante el embarazo ya que de ello depende que vaya
preparandose tanto en cuidado personal y de su hijo. Al respecto menciona Pelédez citado en
Musas (2016).

Dependiendo de la orientacion de un profesional de la salud, o de un familiar o amigo con
influencia en su vida, en un momento determinado, una madre puede sentirse segura 0
insegura. Si ella esta tranquila, segura, reforzada en su papel, todos estos obstaculos se
van a ir superando con la ilusion y la confianza de que uno va encontrando unos caminos
adecuados, adaptados y posibles (p. 36).

Es importante mencionar que el personal médico la atencién sanitaria durante embarazo,
parto y puerperio, supone un reto que requiere de un cambio cognitivo y actitudinal en el
personal sanitario, también supone un reto, disponer de una formacion especifica dirigida a los
profesionales sanitarios, que incluya la sensibilizacion hacia esta situacion y su capacitacion
para dar una atencion sanitaria de calidad cuando se encuentren con estas mujeres en sus

instituciones sanitarias.

4.3.4. Asistencia a talleres o acceso a informacion sobre el cuidado de un hijo
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El nacimiento de un hijo trastoca el equilibrio existente en el sistema familiar y requiere
del proceso hasta alcanzar un nuevo equilibrio. El Instituto Interamericano del Nifio menciona

lo siguiente:

En el caso de la persona con discapacidad la ruptura del equilibrio es probablemente
mayor y por lo tanto mas costoso en principio alcanzar ese equilibrio deseado. Pensamos
que se ha llegado a ese equilibrio cuando la familia tiene una relacion fluida y satisfactoria
con su entorno y cuando cada uno de sus miembros obtiene una razonable respuesta a sus
necesidades. (p. 7).

Sin duda el cuidado y la educacién a los hijos, son procesos que se asimilan con el
desarrollo y crecimiento de los hijos, sin embargo, cuando el padre o la madre presenta
discapacidad visual, este proceso se presenta de forma mas compleja, puesto que, para las
personas que viven con esta condicion, el desarrollar muchas de las actividades cotidianas se les
dificulta en gran medida, por ello cuando se trata del cuidado de los hijos, son muchas las
limitaciones a las cuales se enfrentan, por ello resulta necesario tener alguna guia sobre como

desarrollar dichas actividades de forma independiente.

En este sentido, una de las personas entrevistadas manifiesta lo siguiente:

En la escuela Ester Campos nos ensefian como cuidar a un bebe, nos dan una mufieca para
practicar, pero no es igual porque cuando nacié mi hijo fue diferente ya que un bebe de
verdad se mueve y los podemos tumbar y eso fue lo que me paso, tuve que aprender rapido
para atender a mi hijo” (Ana, comunicacion personal, 20 de febrero, 2020).

En este caso, la entrevistada refiere que la primera informacion y ensefianza que recibié
sobre como debia realizar algunas actividades que conlleva el cuidado de un hijo, fue la Escuela
Ester Campos, sin embargo, también resalta que cuando tuvo a su hijo algunas cosas fueron
diferentes. Asimismo, otra de las entrevistadas refiere que fue esta institucion su primera fuente
de informacion en cuanto al cuidado de su hijo; “En la escuela especial nos informaron sobre
coémo tiene que ser el cuidado del bebe, que debemos ser ordenados con su ropa y sus pafales,
tener buena higiene” (Karen, comunicacion personal, 27 de noviembre, 2019). En este caso, en
el testimonio recabado se detalla que ademas del como realizar las actividades cotidianas,

tambien le ensefian aspecto a la higiene personal del nifio.
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En otro de los casos el entrevistado refiere una situacion diferente en cuanto a la

informacion recibida:

La verdad no sabiamos nada, ni mi esposa, ni yo de cémo cuidar un bebe, yo no conocia
ni el pafiito hiumedo, ese dia no sabia como alzarla a mi hija, la enfermera me reteo, pero
me ensefio como deberia alzarla. Sufrimos mucho en el cuidado de mi hija ya que los dos
tenemos discapacidad visual total, yo no tengo plata, pero tenia un dinero ahorrado, y me
dio para pagarle a mi sobrina dos meses de sueldo para que cuidara mi a mi bebe y a mi
esposa, entonces ella nos ensefiaba sobre el cuidado del bebe, y asi tuvimos que aprender
rapido por necesidad” (Juan, comunicacion personal, 20 de noviembre, 2019).

En este relato se refleja que las dificultades a las que se enfrentaron al convertirse en

padres fueron aln mas latentes ya que ambos tienen discapacidad visual total, por lo que

tuvieron que aprender a cuidar a su hija de forma independiente.

La revision bibliografica menciona sobre la importancia de la orientacion tanto familiar
como profesional en el proceso de adquirir habitos cuando la a persona con discapacidad le

surgen cubrir necesidades en el transcurso del desarrollo de su vida:

A diferencia de la accién informativa, en la intervencion orientadora ayudamos en la
elaboracion de criterios y en la aplicacién a la practica. Para ello hemos de tener claros
nuestros propios criterios y ayudar al padre o familiar a identificar su ambito de
competencia y su responsabilidad intransferible en la toma de decisiones. Orientar no es
decidir por el padre, madre o familiar.

El apoyo profesional y familiar durante este proceso es como el andamio que ayudara a la
persona durante este proceso que una vez sea aprendido se lo lograra ir retirando paulatinamente

pero no completamente.

4.3.5. Cuidados del nifio recién nacido

En cuanto al cuidado que recibieron sus hijos al momento de su nacimiento, los

entrevistados manifiestan lo siguiente:

En el hospital me ensefio el pediatra a como debiera poner mi pezon en la boca de mi bebe,
mi mama me lo bafiaba y cambiaba, yo le cambiaba el pafial a mi bebe, el primer dia que
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nacié mi bebe yo estaba sola en el hospital y el nifio lloraba mucho, y era porque estaba
sucio entonces lo agarre le saque el pafial y lo limpie, y cuando llego mi hermana le dije
que le habia cambiado de pafial al bebe y le dije que se fije si estaba bien limpio y me dijo
que si lo habia hecho bien, y desde ese dia yo lo cambio a mi hijo su pafial” (Ana,
comunicacion personal, 20 de febrero, 2020).

En este caso el apoyo familiar ha sido notorio en todos los procesos de maternidad de la
entrevistada, sin embargo, también se refleja que la madre discapacitada desde el primer
momento ha buscado tener independencia en cuanto al cuidado de su hijo, sobre todo en las

actividades cotidianas.

Asimismo, en otro de los casos, la entrevistada manifiesta que ademas de su familia,
también recibio orientacion sobre cdmo debia desarrollar alguna de las actividades basicas del

cuidado de su bebé, por parte del personal de salud del hospital donde naci6 su hija:

En el hospital la enfermera me ensefio como debia alzarla, y ponerla en posicion para que
busque mi pezon y pueda alimentarse con la leche materna, mi hermana me ensefié a
bafiarla ella me decia, asi temes que agarrarla y echarle el agua, jabonarla y secarla,
también me ensefio como debia vestirla, después yo nomas ya la bafiaba, hasta ahora.
Aprendi rapido a cambiarle el pafial a mi hija, me ensefio mi hermana cuando naci6 él
bebe” (Karen, comunicacion personal, 27 de noviembre, 2019).

En este caso, se refleja que en un principio fue el personal de salud quien la guio para
que desarrollara alguna de las actividades sobre el cuidado d su hijo de forma independiente,

situacion similar sefala otro de los entrevistados:

En el hospital la enfermera le ensefio a mi esposa a darle de chupar a mi hija, y en la casa
con mas paciencia y tiempo ya mi sobrina ensefio a mi esposa, mi sobrina me la bafiaba a
mi hija, otras veces le tenia que hablar a mi hermana, o a su mujer de mi sobrino, asi les
pedia por favor que me la bafien a mi hija, todos los dias era una persona diferente, porque
a veces por mas que sean su familia, creo que se aburren, o se estresan de atendernos, por
eso aprendimos mas rapido mi esposa Yy yo, a cambiarle el pafial a la bebe, nos ensefiaron
me incluyo porque yo también aprendi, como a mi esposa le hicieron cesaria no podia
atender a la bebe mucho, entonces en eso yo le ayudaba cuando estabamos solo” (Juan,
comunicacion personal, 20 de noviembre, 2019).

En el relato se refleja que, si bien la familia estuvo presente en un primer momento, esta

situacion cambid con el transcurso del tiempo, por lo que las circunstancias demandaron que la
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pareja aprendiera de forma casi inmediata a cuidar a su pequefia de forma independiente. Por
ello es necesario que la familia y el apopo de un profesional intervenga en este proceso de
adaptacion en los que mas dificultades se pueden atravesar, el Instituto Universitario de

Integracion en la Comunidad de la Universidad de Salamanca (2011) refiere:

Ayudar a la familia a entender que la persona con discapacidad tiene derechos, pero
también debe cumplir unas obligaciones, y animarlos a que éstas se fomenten en el dia a
dia en el hogar. Hacer hincapié en las posibilidades del hijo o de la hija evitando que las
familias se generen falsas expectativas. El profesional o la profesional deben estar
especialmente atento y atenta a las tareas o conductas inadecuadas que generen estrés
familiar, para tratarlas abiertamente y determinar soluciones que les puedan aliviar. (p.
48).

El ciclo de vida familiar podriamos verlo como una progresion de etapas de desarrollo,
En cada etapa se da un aprendizaje y un desempefio de determinadas tareas. Entre etapa y etapa
hay un momento de transicion que suele ser inaugurado por algun evento que sefialan el cambio
hacia una nueva etapa: matrimonio, embarazo, primer hijo, siguientes hijos, escolarizacion,
adolescencia de los hijos, hijos que salen de casa, jubilacion, etc. Lo mismo ocurre en la vida de

una persona que el anico impedimento fisico es ser no vidente y requiere de un apoyo adicional.

4.3.6. Dificultades presentadas durante el desarrollo y crecimiento del nifio

Sin duda durante el desarrollo y crecimiento de los hijos, se presentan diversas situaciones
que van cambiando constantemente, entre ellas estén las dificultades a las que deben enfrentarse

los padres, en este sentido, una de las personas entrevistadas manifiesta lo siguiente:

No fue necesario que lo lleve al centro de salud a mi bebe, porque una doctora venia a mi
casa los meses que le tocaba su vacuna a mi hijo, ella le hace el seguimiento y deja las
chispitas, nutriese, vitaminas, cuando empez6 mi bebe a comer, me dificultaba mucho
darle sopita, darle agua, refresco me daba miedo darle porque no veia nada, asi que tenia
que pedirle a mi hermana que me ayude en eso, mi mama me ayuda a darle su remedio
cuando se enferma, le damos el remedio con jeringa, es mas facil darle en su boquita (Ana,
comunicacion personal, 20 de febrero, 2020).

En este caso, se refleja que la madre ha recibido apoyo de varias personas, entre las que

destaca el apoyo familiar que ha recibido por parte de su hermana y su madre, lo cual ha sido
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de mucha ayuda para el cuidado y educacién de su hijo en diversas situaciones a las cuales se

ha enfrentado durante su crecimiento.

Asimismo, en otro de los casos, el apoyo familiar se destaca de la siguiente manera;

Con su papa ibamos, al centro de salud, y seguimos yendo porque tiene que vacunarse
hasta los cuatro afios, cuando no puede llevarnos por cuestion de trabajo me acomparia
mi hermana, tenia dificultad, como no veo, a veces ella movia su cabecita y no ubicaba la
cuchara porque todavia era pequefia y se derramaba la sopa, no podia darle agua igual, fui
aprendiendo con el tiempo, y ella fue creciendo y aprendi6 a embocar la cuchara y comia
su sopa, papilla, Su papa le daba el remedio que tiene que tomar cuando esta enferma,
cuando esta en la casa en el horario que le tocaba tomar su remedio, y cuando no estd,
Ilamo a mi hermana que me ayude a darle su medicina, le ddbamos con jeringa” (Karen,
comunicacion personal, 27 de noviembre, 2019).

En este testimonio, se refleja que apoyo familiar es constante, sobre todo se resalta el
apoyo del esposo, mismo que al no presentar ninguna discapacidad, es su principal fuente de

apoyo.

En contraste a los casos anteriores, en el caso de Juan, si bien si recibié apoyo familiar en
cuanto al cuidado de su hijo, este fue un tanto limitado por lo que junto a su esposa tuvieron que
aprender practicamente solos enfrentarse a todas las dificultades que se le presentaron durante

el desarrollo y crecimiento de sus hijos:

De varias formas, ibamos a los controles al centro de salud, a veces mi sobrina llevaba a
mi esposa en moto, porque siempre las enfermeras en el centro de salud nos recomendaban
Ilevar una persona que mire y nos ayude, para desvestir y vestir al bebe, porque ellas no
lo hacian en eso no nos ayudaban, y cuando no habia nadie quien nos lleve nosotros los
dos nos ibamos en un taxi, cuando tocaba las vacunas. Si tuvimos dificultades sobre todo
mi esposa ella intentaba a veces a darle su comida en la boca y no le acertaba y le daba en
la frente, en su nariz, como yo soy rehabilitado y me ensefiaron a alimentar a un ciego
entonces yo me acorde y le ensefie a mi esposa como es ella que mas para en casa con los
nifios, entonces yo cogia le ponia el dedo abajito del labio y de ahi con la cucharita se le
va dando, y cuando es comida seca se le da con la mano, pero antes uno se lava bien las
manos, con la mano se le da con mas seguridad” (Juan, comunicacion personal, 20 de
noviembre, 2019).
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En este caso, es importante destacar la importancia que tiene la educacion y preparacion
que reciben estas personas en centros de apoyo como la escuelita Ester Campos, puesto que,
ambos al ser discapacitados visuales, y al no contar con ninguna persona que los guiara en casa
para desarrollar sus actividades cotidianas, tuvieron que aprender a desarrollarlas de forma

auténoma.

Con los testimonios mencionados se puede comprender desde el enfoque sistémico, como

lo explica Rodrigo y Palacios citado en Duran (2011).

Para el enfoque sistémico la familia refleja tres propiedades de los sistemas: esta
compuesta por tres subsistemas, el conyugal, el parental y el fraterno; es un sistema abierto
que se autorregula por medio de reglas de interaccién y esta en constante transformacién
e interaccion con otros sistemas. Ademas, no sélo es importante la estructura de los
subsistemas sino también el funcionamiento adaptativo de la familia frente a los cambios
externos (p. 44).

El sistema adaptativo por el cual la familia con padres no videntes atraviesa al momento
de concebir un hijo en la los obliga a interactuar con los demas sistemas por el tiempo en que la
adaptacion sea completada en algunos casos en otros se adecua a sus necesidades, como se

evidencia en los testimonios de los entrevistadas.

4.3.7. Perspectivas sobre el futuro de su hijo

Sin duda alguna, pensar en el futuro de los hijos es un tema que todo padre tiene presente
en cada proceso de su crecimiento y desarrollo, por lo que tratan de orientarlos en pro de que en
un futuro cuenten con las condiciones necesarias para salir adelante y tengan acceso a una vida
digna , en este sentido una de las entrevistadas manifiesta; “Algo que yo no pude alcanzar o
tener, una buena educacion, quiero que €l se prepare, claro, que el escoja lo quiera hacer,
mientras yo pueda voy hacer de él un buen estudiante, para que sea un hombre de bien” (Ana,
comunicacion personal, 20 de febrero, 2020). En el testimonio, se refleja la importancia que
tiene para la madre que su hijo reciba una educacion que le permita acceder a oportunidades de

desarrollo que en ella en su momento no pudo acceder, puesto que, si bien su discapacidad no
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le impidi6 terminar con sus estudios secundarios, no pudo continuar con los mismos a nivel

superior, situacion que no quiere que se repita en el caso de su hijo.

Asimismo, en otro de los casos la madre refleja su interés en que su hija estudie y se forme
academicamente, entiendo que de esta manera tendrd mejores oportunidades de salir adelante;
“Quiero que ella estudie, salga adelante, que vaya al colegio regular, sé que tal vez, le va ser
dificil, porque tiene baja vision, pero eso seria mi deseo” (Karen, comunicacion personal, 27 de
noviembre, 2019). En este caso la madre refleja su preocupacion en cuanto al estado de la vision
de su hija, puesto que ella sabe por experiencia propia que le resultard complejo estudiar, sin
embargo, sabe que esta no es una limitacion, ya que ella también es una persona no vidente, y

aun asi pudo estudiar e incluso ingresar a la universidad.

En otro de los casos, la preocupacion del padre gira en torno a coémo estan preparados sus
hijos para afrontarse a las circunstancias de la vida cuando el ya no esté a su lado:

Yo pienso mucho en que va ser de mis hijos cuando yo no esté porque tengo ya 60 afios,
y mis hijos son pequefios, quiero prepararlos, a mi hija, sobre todo, como es la mayor,
quiero que ya los diez afios sepa un oficio que aprenda a pintar ufias, a los 15 afios que
aprenda corte de cabello, poner tinte al cabello, que sepa ganarse sus pesitos. Otra cosa es
que las autoridades o no se quien pueda ayudar a nuestros hijos que puedan ingresar a la
universidad de manera directa o sin que paguen matriculas eso seria de gran ayuda tanto
para ellos como para nosotros los padres que somos de escaso recursos econémicos, eso

seria uno de mis deseos principales para ellos” (Juan, comunicacion personal, 20 de
noviembre, 2019).

En este caso, el testimonio del padre refleja que sus perspectivas en cuanto al futuro de
sus hijos, estan direccionadas a que cuenten con medios que le permitan sustentarse
econdémicamente, por lo que refiere su deseo de formarlos en cursos técnicos que le permitan

contar con un ingreso econémico estable.

Estos temores se incrementan a medida en que los hijos van creciendo, y van adquiriendo

y formando sus circulo social, al respecto menciona Torrez at el (2008). Lo siguiente:

En cuanto a las semejanzas, hombres y mujeres temen que sus hijos no se realicen, que
les suceda algo y trunguen su vida, o bien que por vicios o enfermedad ya no puedan
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valerse por si mismos. Parece ser que esta es una preocupacion muy frecuente cuando se
es responsable de algo o alguien, pues esta latente la incertidumbre de si se esta haciendo
bien esa tarea, y mas aun tratandose de la crianza. (p.84)

La responsabilidad en la crianza hace referencia a que los padres incluyan en los motivos
de su comportamiento la prevision de los efectos posibles de su conducta sobre el desarrollo
integral 6ptimo de sus hijos pensando en que logren una mejor calidad de vida.

4.4. Perspectivas de los hijos sobre la discapacidad visual de sus padres

En este acapite se analizo las perspectivas de personas que son hijos de padres no videntes,
en cuanto a su discapacidad, de manera de tener un acercamiento al impacto que tiene esta
condicion en el entorno familiar més cercano de quien vive con esta condicion. Como se

menciona en Pérez (2016).

La familia es el cimiento principal en la vida de cada persona, es un sistema en el que
entran en juego cada integrante de ella. Por tanto, si uno de ellos se ve afectado por alguna
razon, la familia percibira también el cambio. (p.2).

Como los miembros de la familia estan relacionados entre si, un cambio en uno de ellos

producira a su vez un cambio en el resto

4.4.1. Percepcion sobre el padre o madre discapacitado

En primera instancia se analiz6 cual es la percepcion que tienen los hijos sobre las

caracteristicas personales de madres y como estan influyen en su desarrollo.

En este aspecto, una de las entrevistadas manifesto; “Mi mama es una persona muy alegre,
es conversadora, risuefia, me gusta como es ella, y también ella tiene discapacidad visual baja,
a pesar que es mama soltera siempre esta dispuesta a salir adelante, es trabajadora” (Fatima,
comunicacion personal, 15 de julio, 2020). En este testimonio, se refleja que la imagen que
proyecta la madre hacia su hija, es la de una persona luchadora, que pese a las muchas
dificultades que se le han presentado, siempre ha salido adelante, lo cual llena de orgullo a su
hija.
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En otro de los casos, la entrevistada resalta la parte afectiva de la relacion que tiene con
su madre, “Mi mama es mi mejor amiga, vamos a todos lados juntas yo la guio, me gusta
acompanarla a sus reuniones de la Asociacion, y también cuando va a su centro especial Cobija
B” (Martha, comunicacion personal, 25 de julio, 2020). En este caso, se refleja que la relacion
con su madre tiene un nivel de afecto muy fuerte, ya que, de acuerdo a su testimonio, comparten
todas las actividades cotidianas del hogar, siempre estan juntas en todo momento y situacion,

apoyandose la una en la otra, por lo que considera a su madre como su mejor amiga.

Para comprender mejor se recurri6 a Pérez (2016), que menciona “que los estereotipos de
la discapacidad variaran segun los valores que una familia mantenga, por ejemplo, seran
diferentes para las familias cuya mayor importancia es el éxito social frente a la que prioriza el
afecto humanao. (p.13). segun las entrevistas realizadas se percibe que en esto caso se prioriza el

afecto humano.

De acuerdo a los testimonios recabados, se refleja que la discapacidad que presentan sus
madres, no han sido una limitante para que la relacion familiar se desarrolle de forma armoniosa,
en la cual, lejos de ver la discapacidad como un aspecto negativo en su dinamica familiar, esta
es percibida como fuente de admiracion a la lucha y determinacion de sus madres para salir
adelante y enfrentarse en las diversas y complejas situaciones que se le enfrentan, por lo que

siempre las apoyan en las actividades que desarrollan.

4.4.2. Influencia de la discapacidad del padre o la madre en su crianza

En este acapite, se analizd la influencia que ha tenido la discapacidad de sus madres
durante el desarrollo de su crianza, desde su propia perspectiva, a lo cual refieren lo siguiente:

En el primer caso, la primera entrevistada, sefialo:

Tal vez en los que aceres de la casa tuve que hacerme responsable a temprana edad, por
ejemplo, yo desde los diez afios cocino, porque mi mama tiene que ir a trabajar, y tengo
que hacerme cargo de la casa, ademas mi hermana tiene discapacidad visual total y ella
también le ayudo con algunas que cosas que ella no puede hacer” (Fatima, comunicacion
personal, 15 de julio, 2020).
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En este caso, el testimonio refleja que la principal influencia de la discapacidad de la
madre esta en el desarrollo de las labores del hogar, puesto que la situacién le demandé que ella
a temprana edad empezara a desarrollar dichas actividades, esto atribuido a que son hijas de
madre soltera, por lo que la sefiora tiene que sustentar sola el hogar, lo cual implica que tiene
que trabajar todo el dia, ademas de ello, en el hogar, la entrevistada es la Gnica de los miembros
que no presenta discapacidad visual, por lo que representa la principal fuente de apoyo para a

madre.

En el segundo caso, la situacion se presenta de forma distinta en los primeros afios de vida

de la entrevistada, a lo cual refiere;

No tanto porque de lo que me cuentan es que mi abuela me cuido desde que era bebe hasta
los nueve afios, pero siempre mi mama estaba ahi conmigo, lo que si no me gusta es
cuando le da sus ataque de epilepsia a mi mama, pero he aprendido a auxiliarla le meto un
pedazo de pan en su boca, la pongo que huela el alcohol y le hago un vaso de agua dulce,
a causa de eso tampoco puede cocinar por que la calentura de la cocina le puede venir un
ataque, asi que yo he aprendido desde temprana edad a cocinar” (Martha, comunicacion
personal, 25 de julio, 2020).

En este caso, se refleja el apoyo familiar que recibieron desde el momento de su
nacimiento, puesto que, de acuerdo al testimonio, fue la abuela de la entrevistada quien se hizo
cargo de su crianza y educacion, sin embargo, resalta que su madre siempre estuvo presente
durante este proceso, por lo que menciona que su discapacidad no influencié mucho en su
crianza, sin embargo, refiere otra situacion que si lo hizo, en este caso la enfermedad de su

madre.

De acuerdo a los datos obtenidos, se refleja que la influencia de la discapacidad de las
madres no ha sido de forma negativa, puesto que estas han sido en gran parte atribuidas a realizar
labores del hogar a temprana edad, sin embargo, cabe resaltar que, de acuerdo a bibliografia
consultada, esta situacion no se presenta solamente en hogares con padres discapacitados, por

lo que no es atribuido directamente a esta situacion.
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Un dato importante para analizar es el hecho de que a se le tribuye al hijo o hija
responsabilidades a temprana a edad que traen consecuencias negativas, como lo menciona
Pérez (2016):

Son los hijos quienes deben asumir mayores responsabilidades en las tareas del hogar y
en el cuidado de sus padres cuando son éstos Gltimos las personas dependientes. Las
responsabilidades variaran segun la etapa de vida en la que se encuentren los hijos en el
momento. Se pueden suceder distintas situaciones cuando el cuidador es un adolescente o
un adulto joven. En la adolescencia, éstos pueden asumir mayores responsabilidades, pero
en esa etapa las amistades son muy importantes y tienen la necesidad de pasar tiempo con
ellos. Conforme avanza la edad, se convierten en jovenes adultos que tienen su propio
futuro que atender, por tanto, aunque sean capaces de tener mas competencias no suelen
querer ser los cuidadores principales por el motivo anterior. (p.18)

Se evidencia que la carga impuesta involuntariamente a los hijos repercute en tanto el

proceso de crianza como en su desarrollo personal.

4.4.3. Percepcion sobre los cuidados que recibe por parte de su padre o madre

Los cuidados que demanda la crianza de un hijo, son sin duda alguna muy diversos y
cambiantes en etapa de su desarrollo, por lo que en la mayoria de los casos se presentan
dificultades durante este proceso, en este sentido, tomando en cuenta que dichas dificultades son
aun mas latentes en padres con discapacidad visual, se analizo este aspecto desde la perspectiva

de los hijos, a lo cual refieren:

En el primer testimonio, la entrevistada manifiesta lo siguiente al respecto; “Si mi mamd
es sobreprotectora, me cuida mucho, no me deja casi salir sola, cuando salgo es solo con ella,
vamos de compras, también la acompafio a su trabajo a veces a ayudarla para que no se canse
mucho” (Fatima, comunicacién personal, 15 de julio, 2020) en este caso, los datos obtenidos
reflejan que la madre es sobreprotectora, esto atribuido al temor que tiene de no poder cuidarla
fuera del hogar, en un ambiente fuera de comun para ella, sin embargo, para la entrevistada, de

acuerdo con su testimonio, no es una situacion que le genere molestia o incomodidad.

En el segundo caso, la entrevistada manifiesta;
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Es un poco sobreprotectora, me deja ir sola a las casas de mis compafieras cuando nos dan
tarea en grupo, pero si tiene mucho miedo en que me vaya en taxi, solo deja que mi tio me
Ileve donde quiero o que una de mis comparieras me recoja, sino me dice que me vaya en
minibas” (Martha, comunicacion personal, 25 de julio, 2020).

En este relato, se refleja que, si bien la madre le brinda un poco mas de libertad de
desplazarse a otras partes sin su compafiia, la preocupacion por su seguridad se encuentra muy
presente, por lo cual se puede mencionar que, en ambas situaciones, la discapacidad de las
madres les genera cierto grado de inseguridad en el cuidado de sus hijas fuera del hogar.

4.4.4. Educacion por parte del padre o la madre sobre las cosas que debe 0 no hacer

Durante el desarrollo tanto fisico como mental de los hijos, los padres se enfrentan a
situaciones en las cuales no siempre van a estar de acuerdo con el actuar de sus hijos, en este
sentido se analiz6 como perciben los hijos este proceso, por lo que se les preguntdé cémo los

corrigen cuando hacen algo mal, a lo cual respondieron de la siguiente manera:

En este sentido una de las entrevistadas respondio los siguiente; “No me castiga ni me
pega, pero si me retea cuando me porto mal, por ejemplo, cundo no hago a la hora mis oficios
0 a veces se me olvida, ella me llama la atencion, a veces no hago caso porgue me aburre hacer
todos los dias cocinar limpiar, lavar me da rabia hacer todo eso” (Fatima, comunicacion
personal, 15 de julio, 2020). En este relato se refleja que la entrevistada no siempre esta de
acuerdo con las responsabilidades que tiene dentro del hogar, por lo que en algunas ocasiones
deja de realizarlas, lo cual genera que la madre le llame la atencion, en este aspecto es importante
destacar que los golpes no son necesarios para corregir algunas actitudes de la hija, quien es aln

adolescente.

Situacion similar refiere otra de las entrevistadas al manifestar lo siguiente; “No es mala,
es buena ella, siempre me aconseja que sea buena hija que me porte bien donde voy, me retea
también cuando no quiero bafiarme, o hacer mis tareas, también cuando estoy mucho tiempo
en el celular” (Martha, comunicacion personal, 25 de julio, 2020). En este testimonio, se refleja

que la madre siempre esta al pendiente de que ella realice sus actividades cotidianas de forma
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correcta, por lo que cuando no las realiza, su madre le llama la atencion y al igual que en el

anterior caso los golpes no son necesarios.

En este aspecto se puede mencionar que, de acuerdo a la bibliografia consultada, las
madres formarian parte del estilo de crianza con autoridad, mismo que segin La teoria de
Baumrind (citada en Navarrete, 2011) “estos padres presentarian un patrén controlador pero
flexible, sus niveles de involucramiento, control racional y supervisién son altos. Valoran,
reconocen y respetan la participacion de los hijos en la toma de decisiones y promueven en ellos
la responsabilidad” (p.24). En el marco de esta definicion se reflejan las caracteristicas
paternales de ambos casos, puesto que las madres siempre estan presentes de una u otra forma
en todas las actividades que realizan sus hijas, orientandolas sobre las cosas que deben hacer e

inculcandoles la responsabilidad que tiene cada una de ellas.

4.4.5. Valores que les inculcan sus padres

En este acapite se analizd cuales son los valores que les inculcan sus padres o0 madres, en
este sentido, una de las entrevistada manifiesta; “La responsabilidad y el respeto eso siempre
me recomienda ella, sobre todo a las personas mayores hay que respetar y ser responsable en
mis estudios para eso ella trabaja para que yo salga adelante” (Fatima, comunicacion personal,
15 de julio, 2020). Este relato refleja que la madre de la entrevistada, le inculca valores a partir
de los cuales pueda fortalecer su desarrollo y potencializar las oportunidades de tener una mejor

calidad de vida.

Situacion similar manifiesta otra de las entrevistadas al referir lo siguiente; “Siempre me
dice que tengo que se amable, saludar, contestar cuando me pegunta algo, y que sea una buena
chica” (Martha, comunicacién personal, 25 de julio, 2020). En este caso, se refleja que los
valores inculcados por su madre estan direccionados a que su hija mantenga una interaccion

social armoniosa, de manera que se desenvuelva de la mejor manera posible.

A partir de los testimonios recabados sobre los valores que les inculcan sus madres, se

puede mencionar que estos procuran fortalecer el desenvolvimiento de sus hijas en los &ambitos,
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de manera que a partir de estos logren tener un futuro mejor con mejores condiciones que le

permitan mejorar su calidad de vida. En este sentido Mendive citado en Pinto (2016) menciona.

La familia tiene una posicion respecto a la educacion y por medio de su dindmica interna
opta por lo que cree mas conveniente para su hijo. A través de la familia, el menor no solo
recibe la herencia genética sino la cultural que los padres transmiten a sus hijos, también
la fe, ideologias, tradiciones, costumbres, afinidades, aversiones, etc., lo que permitira al
menor integrarse paulatinamente a la sociedad y comenzara a manifestar su
comportamiento. (p. 275).

La formacidn de valores es parte de la responsabilidad de los padres de familias en el
hogar, se percibe la educacion dada en casa en el comportamiento de los hijos fuera del ndcleo

familiar.

4.4.6 Percepcion sobre su futuro

En cuanto a la percepcion sobre su futuro, las entrevistadas manifiestan que desean
formarse académicamente, a lo cual refieren lo siguiente; en el primer caso, la entrevistada
manifiesta: “Quiero ser abogada, ayudar a mi mama, trabajar mucho a si como ella me ensefio
que para salir adelante hay que trabajar” (Fatima, comunicacion personal, 15 de julio, 2020),
en este caso los deseos de estudiar y ser profesional, tienen como finalidad ayudar a su madre
coadyuvando en las diferentes circunstancias por las que atraviesan, ademas de ello es
importante recalcar que ve a su madre como ejemplo a seguir, debido a que pese las dificultades

que se le han presentado siempre ha luchado para salir adelante.

En el segundo testimonio, la entrevistada refiere; “Estudiar para ser Doctora, ir a la
Universidad, que me siga ayudando mi tia con las tareas, porque tengo problemas de aprendizaje
me cuesta mucho aprenderme las lecciones, y que siga viendo el bienestar de mi mama y de mi”
(Martha, comunicacion personal, 25 de julio, 2020) en este caso, los deseos de formarse
académicamente también estan presentes, sin embargo, manifiesta que para poder lograr esta

meta necesita del apoyo de su tia, ya que es ella quien le ayuda en su proceso de aprendizaje.

A partir de los datos obtenidos durante el desarrollo de la investigacion, se refleja que la
discapacidad visual de las personas entrevistadas, en percibida por el nucleo familiar como una
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fuente de inspiracion para afrontar las diversas y complejas situaciones que se le presentan, por
ello cuando se habla de la crianza de los hijos y las dificultades que ello implica para estas
personas, éstas han manifestado que su discapacidad no les ha impedido desarrollar las

actividades paternales comunes en una familia.
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CONCLUSIONES

Los procesos de investigacion que se desarrollaron para realizar el presente estudio,
brindan informacion sobre las caracteristicas que tiene el proceso de crianza de los hijos de
padres no videntes en la Ciudad de Cobija, a partir de las cuales, nos permiten llegar a las
siguientes conclusiones, mismas que se presentan a continuacion de acuerdo a los objetivos

planteados:

Respondiendo al primer objetivo de la investigacion, las caracteristicas de la situacion
sociofamiliar y laboral de los padres de la Asociacion de No Vidente del Acre:

En cuanto a las caracteristicas sociofamiliares, son originarios del departamento Pando,
en todos los casos han culminado con sus estudios secundarios, en cuanto a su tipologia familiar,
en su mayoria pertenecen a familias nucleares, conformadas por la pareja y sus hijos, mismos
que en la totalidad de personas entrevistadas manifiestan que son menores edad, sus edades
oscilan entre los 2 y 10 afios de edad. En base a las mencionadas caracteristicas, se releja que la
discapacidad visual que presentan, no les ha impedido desarrollarse personal y socialmente y
asimismo formar una familia, con la cual Ilevan una dindmica familiar de cooperacion, misma

que les permite desarrollar sus actividades cotidianas de forma independiente.

En cuanto a las caracteristicas laborales; en la mayoria de los casos, el sustento econémico
familiar es proporcionado por otro miembro de la familia, mismos que no siempre cuentan con
un trabajo estable, lo cual les genera algunas dificultades econdmicas, sin embargo, es
importante destacar en este aspecto, que existe un caso en el cual la persona no vidente es la
responsable de la manutencion familiar. Asimismo, resulta necesario mencionar que todos
cuentan con una vivienda propia, lo cual contribuye a mitigar las diversas dificultades que se

les presenta debido a su condicion.

Respecto al segundo objetivo: Las conclusiones que se obtienen en el estudio estan
direccionadas a identificar las redes de apoyo que tienen los padres de la Asociacion de No
Videntes del Acre:
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En este aspecto, de acuerdo a los testimonios recabados durante el proceso de
investigacion, las principales redes de apoyo con las que cuentas estas personas son la familia'y
los centros especiales o de apoyo a su discapacidad visual, puesto que estos representan el apoyo
mas importante para su desarrollo social y personal. En cuanto a la familia, esta le brinda el
sustento econémico y emocional a través del soporte que le brindan en sus actividades cotidianas
y en el cuidado y educacion de sus hijos, asimismo, los centros especiales le ofrecen aprendizaje
practico de diferentes actividades que pueden desarrollar de forma independiente, lo cual

contribuye significativamente a la mejora de su calidad de vida.

Respondiendo al tercer objetivo, establecer las conclusiones sobre las perspectivas de los

padres no videntes relacionado a la crianza de sus hijos:

En cuanto a la crianza de sus hijos, esta se desarrolla de forma particular en cada caso de
acuerdo a las caracteristicas propias de cada familia, sin embargo, los datos obtenidos relejan
que éstos son padres carifiosos, afectivos y al mismo tiempo muy cuidadosos en cuanto a las
actividades que desarrollan sus hijos, asimismo resulta importante destacar que siempre
procuran inculcarles valores durante su desarrollo y crecimiento, de manera que a partir de estos
y una educacion académica puedan tener mejores oportunidades para mejorar su calidad de vida

en un futuro, por ello le otorgan una importancia significativa al tema educativo.

Como ultimo objetivo planteado, se trazé explicar las perspectivas de los hijos, de los

padres no videntes respecto a su crianza, a lo cual se llega a la siguiente conclusién:

Desde la perspectiva personal de los hijos, la informacion obtenida releja que en todos los
casos perciben a padres sobreprotectores, sin embargo comprenden el motivo de dicha
sobreproteccion, por lo cual aceptan la condicion que presentan sus padres de forma natural, es
decir; comprenden su situacion y en ningin momento sienten algin sentimiento negativo sobre
la misma, sino que la perciben como una fuente inspiracién para salir adelante y sobrepasar
todas las dificultades que se les presenten en su camino, asimismo, es importante destacar que

valoran significativamente los estudios para el alcance de sus objetivos, mismo que en todos los
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casos es formarse académicamente en alguna profesion, situacion que atribuyen a los valores

que les inculcan sus padres.

RECOMENDACIONES

De acuerdo a los resultados obtenidos durante el proceso de investigacion y al alcance de
los objetivos propuestos, se puede sugerir que desde la perspectiva del trabajo social se realice
90



una intervencion coherente con el tema, desde tres dimensiones que pueden hacer parte de un

plan de intervencion:

Desde la difusion, como estrategia efectiva para que la carrera de trabajo social de la
Universidad Amazénica de Pando pueda difundir esta investigacion, con el proposito de brindar
informacion sobre las caracteristicas del proceso de crianza de hijos por padres no videntes, con
la finalidad de que se fomente la implementacion de politicas y programas sociales dirigidos a

fortalecer las redes de apoyo con las cuentan actualmente estas personas.

Desde la intervencion del trabajo social, profundizar la intervencion del trabajo social en
personas con discapacidad visual a través de las practicas preprofesionales y las modalidades de
graduacion, de manera que se puedan identificar y contribuir a la solucién de problemas
relacionadas con las diversas dificultades las cuales se enfrentan diariamente estas personas, con

la finalidad de mejorar su calidad de vida.
A partir del conocimiento del tema a profundidad se recomienda a las autoridades

departamentales y municipales pertinentes crear politicas publicas para brindar apoyo

econdmico y seguridad laborar tanto a los padres no videntes como a sus familiares
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ANEXOS



. N°1

Anexo 1

GUIA DE ENTREVISTA

Dirigida a los padres con ceguera de la Asociacion de No Videntes del Acre con el Objetivo de:
Describir las caracteristicas que tiene el proceso de crianza de los hijos de padres no videntes

en la Ciudad de Cobija durante la gestion 2019.

Fecha: Lugar de la entrevista:

Hora de inicio: Hora de Finalizacion: Tiempo de duracion:

1. Datos de la persona entrevistada:

Edad: Sexo: Nacionalidad:
Estado Civil: Ocupacion:
Nombre ficticio:

2. ¢ Cual es la caracteristica sociofamiliar de los padres de la asociacion de no videntes?

¢Cual es su lugar de origen?

¢Cudl es su grado de instruccién?

¢Qué nivel de discapacidad visual?

¢Su discapacidad visual es de nacimiento enfermedad?
¢ Cuantos son los miembros de su familia?

¢Cuantos hijos tienen y de qué edad son sus hijos?

¢Usted trabaja o que actividad laboral realizan los miembros de su familia para el sustento de
su hogar?

¢Cuales son los horarios de trabajo de la persona que sustenta la familia?



¢Cuanto es el ingreso econdémico de su familia y como lo distribuye en los gastos de la casa?
¢Describame como es su relacion familiar con su esposo (a)? (o padre de su hijo)

¢Quién regula la convivencia familiar a la hora de castigar premiar y mantener los castigos de
su hijo?

¢Que dias van de paseo con la familia?

¢ Tienen actividades de juego y ocio dentro de la familia, como es?

¢Usted o los otros mientras de su familia escuchan mdsica, bailan, tocan algun instrumento o
que otra habilidad o destreza tienen?

¢La casa donde viven es propia como la obtuvieron?

¢Cuentan con servicios basicos?

¢ Cuédles son las redes de apoyo que tienen los padres de la asociacion de no videntes?

¢Recibe usted algun bono del Gobierno, hace cuantos afios recibe?
¢Cada cuénto tiempo usted recibe el bono y en que lo distribuye?

¢ Cuales son las condiciones de recibir este bono del Gobierno?
¢Cuenta con seguro de salud y que opina de este seguro esta satisfecho?

¢Asiste a un centro especial o de apoyo a su discapacidad visual?

¢QuE les ensefian en el centro especial y en que le ayuda en su vida cotidiana?
¢Utiliza el transporte publico, que opina sobre el servicio que les brinda?

¢Sus familiares los apoyo emocionalmente, le dan consejos o acuden cuando estd enferma o
triste?

¢Quién hace el desayuno, almuerzo y la cena?
¢Quién lava la ropa, sabana, toallas de los miembros de su familia?
¢Recibe visitas de sus amigos?

¢ Como es la relacidn con sus vecinos?



¢Sus familiares le ayudan econémicamente?
¢Sus familiares les ayudan con los que aceres de la casa?
¢Cdémo se organizan para la limpieza de la casa?

¢ Cudles son las perspectivas de los padres no videntes relacionados a la crianza de sus
hijos?
¢Como fue la decision de tener un bebe, su embarazo fue planificado? (o la de su esposa)

¢ Teniendo usted discapacidad visual, tomo en cuenta que el nifio también podria nacer con la
misma discapacidad visual?

¢Usted recibi6 informacién de como deberia llevar adelante su embarazo o /el embarazo de su
esposa?

¢Asistio a talleres o tubo informacion sobre el cuidado de un hijo?
¢ Cual fue su preocupacién o temor en el dia del parto?

¢Quién le ensefio a amamantar al bebe?

¢Quién lo bafiaba y bestia al bebe?

¢Quién cambiaba el pafal al bebe?

¢ Cuales fueron las dificultades que tuvieron para alimentar al nifio?

¢Quién llevaba al nifio al centro de salud para sus controles de vacuna, cuénteme esa
experiencia?

¢ Tuvieron que lidiar con alguna enfermedad grave que le dio a su hijo?

¢Coémo le dan los remedios cuando su hijo se enferma?

¢Quién ensefio a su hija a su dar sus primeros pasos y cuales fueron las dificultades que tubo?
¢ Tuvieron algun accidente doméstico con su hijo?

¢Cudles son las cosas mas frustrantes que no puedes hacer para tu hijo?

¢Como se desplaza por Ciudad de Cobija para realizar sus diferentes actividades?

¢Que desea a futuro para su hijo?



GUIA DE ENTREVISTA

Dirigida a los hijos, de los padres de la Asociacion de No de Vidente de la Ciudad Cobija.

Fecha:
Lugar de la entrevista:

Hora de inicio: Hora de Finalizacion: Tiempo de duracion:

1. Datos de la persona entrevistada:
Edad: Sexo: Nacionalidad:
Estado Civil: Ocupacion:

Nombre ficticio:

N

¢Describame su estructura familiar?

3. ¢Describame a su mama?

4. ¢Ha influido su discapacidad visual de tu mama en tu crianza?
5. ¢Crees que tu mama te cuida mucho?

6. ¢Tu mama es estricta, te castiga cuando te portas mal?

7. ¢Qué valores mas te inculca tu mama?

8. (Estas feliz con tu familia, o desearias algo més?

9. ¢Como te ves en futuro cercano?



Anexo 3

MEMORIA FOTOGRAFICA

Entrevistas a los padres no videntes







