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INTRODUCCION

Esta investigacion tuvo como objetivo general determinar cuales fueron las
principales resignificaciones que se generaron en la vida de algunas personas que
tuvieron un dafio visual severo y definitivo, y que fueron percibidas por ellos mismos

y por algunos de sus familiares mas cercanos.

También se caracterizaron los cambios en la forma de vida de las personas que
presentaron un dafio visual severo, como variaron sus practicas cotidianas y como
éstas ocuparon, a partir de ese momento, un lugar diferente en la forma como tuvieron

que asumir los nuevos retos en su vida actual.

Asi mismo, se realiz6 un andlisis de los denominadores comunes en los procesos
de resignificacion que pudo encontrarse en todos los interlocutores que presentaron un

dafio visual importante y permanente.

El trabajo se desarrollé desde una perspectiva cualitativa cuya herramienta es la
etnografia y que toma como técnica de campo la entrevista dirigida; la cual permitid
indagar sobre la complejidad de los procesos de construccion social donde se vieron

involucrados distintos actores con intereses particulares.

Para la realizacion del trabajo de campo, se consideraron interlocutores claves,
las personas mismas que presentaron la discapacidad visual y el familiar cercano y
allegado a ellas (cuidador principal), que pudiera proporcionar la informacién que se
pretendia obtener en la investigacion. Las personas que padecen dicha discapacidad, y
que son de interés para este estudio, fueron aquellas que presentaron un diagnostico
de ceguera legal, es decir, presentaron una agudeza visual peor de 20/200 en la carta

de Snellen, en su mejor ojo’.

La técnica empleada fue la entrevista dirigida?, en la cual se tuvo como objetivo
propiciar un espacio apto para la palabra y la interlocucién con aquel que relat6 su
historia o la de su familiar y, que llevd a considerar ésta, como testimonio irrepetible
de los acontecimientos del pasado. La propuesta consistio en profundizar con todos

los interlocutores involucrados sobre las situaciones vividas a partir de la experiencia

1 Definicion establecida legalmente en la legislacion colombiana.

La carta de Snellen es una cartilla con letras de distinto tamafio que se utiliza en oftalmologia, para determinar la
agudeza visual y se tiene como una convencién universal.
2 Ver anexos 1y2



de la pérdida visual.

A partir de los resultados de la investigacion se logré construir algunas categorias
conceptuales, que permitieron la elaboracion del andlisis de la informacion obtenida.
Las categorias que se trabajaron fueron: re significacion, desarrollo humano, el
concepto salud-enfermedad, el concepto de salud-cultura, interrelacion entre
necesidades humanas basicas, deseos y temores humanos bésicos, enfermedad

cronica, la relacion entre la enfermedad y familia y el estilo de vida.

Uno de los temas mas importantes de la actualidad, en términos de salud puablica,
ha sido la pérdida importante de la agudeza visual. Se la ha denominado como
ceguera legal cuya definicion se ha sintetizado como una pérdida de la agudeza visual

mayor o igual a 20/200 en la carta de Snellen, en el mejor ojo.

Actualmente en el mundo hay mas de 150 millones de personas que tienen un
dafio visual importante o ceguera. Con base en esta informacion y de acuerdo a un
boletin de la Organizacion Mundial de la Salud, publicado en un libro de oftalmologia
(Duane’s:2012), esta cifra corresponde casi al 1% de la poblacion mundial; y las tres
cuartas partes de estas personas se encuentran en los paises mas pobres®, entre los
cuales se encuentran: Zambia, Franja de Gaza, Zimbawe, Chad y otros paises

africanos.

En Latinoamérica se estima que hay alrededor de 450 millones de personas y la
prevalencia de ceguera es de 0.5%. En Estados Unidos y Canada se calcula que hay
aproximadamente 250 millones de personas y la prevalencia de ceguera es del 0.2%
(Duane’s:2012). En Colombia hay una proximidad de 231.072 personas con ceguera

legal®.

Son multiples y muy variadas las causas de dafio visual importante. Entre las mas
destacadas se encontraron: enfermedades como la diabetes mellitus, la hipertension
arterial, trastornos vasculares, el glaucoma, el trauma, la degeneracion macular
relacionada con la edad, los desprendimientos de retina, enfermedades de transmision

hereditaria y con compromiso ocular, neuropatias opticas, enfermedades infecciosas

3 De acuerdo con la agencia central de inteligencia, los paises mas pobres del mundo son aquellos en donde la mayor
parte de la poblacién vive por “debajo de la linea de pobreza”, que es el equivalente al monto minimo de ingresos para un
adecuado nivel de vida.

4 DANE, marzo del 2009.



con compromiso ocular y algunas enfermedades metabdlicas con compromiso ocular

(homocistinurias y enfermedades distiroideas).

La medicina alopatica® hizo grandes avances en el desarrollo de tratamientos que
permitieron evitar o minimizar al maximo el dafio visual generado por los problemas
mencionados anteriormente; no obstante, las personas que padecieron dichos
problemas fueron de alguna manera invisibilizadas tanto por el sistema de salud como
por el modelo socio-econdmico del pais; y en el mejor de los casos fueron remitidas a
instituciones denominadas baja vision, donde se les ofrece a estas personas las
herramientas necesarias basicas para lograr una minima funcionalidad dentro de la

cotidianidad.

Las instituciones especializadas en personas con dafio visual importante (ceguera
legal) se encargan basicamente de ensefiarles a realizar tareas basicas como: el aseo
personal; labores sencillas y cotidianas dentro de su hogar como: tender la cama,
organizar su cuarto, lavar la ropa, lavar los utensilios en los cuales les sirven sus
alimentos; preparar algunos alimentos ligeros como: hacer café, calentar arepa, pan,

etc; y, en algunos casos, aprenden a deambular de forma méas o menos independiente.

La vida cotidiana es estudiada por las ciencias sociales, la cual la constituyen
todas las situaciones que ocurre a diario y las actividades que se realiza con
frecuencia. A este respecto se puede hacer mencion de: los horarios en los que el
entrevistado suele despertarse, bafiarse, comer e ir a dormir; los lugares a los cuales
asiste, la gente con la que se relaciona frecuentemente, etc. Fue asi que por medio de
la antropologia de la salud se llevd a cabo este trabajo investigativo que arrojo

resultados realmente importantes.

Con este trabajo se pretendid principalmente conocer de manera directa, de las
mismas personas que presentan el dafio visual o de su nucleo familiar mas cercano
¢coémo se ha modificado su estilo de vida?. A partir de un trabajo etnografico se
visualizo cuales son, lo que puede Ilamarse, los procesos de vida que han ganado
valor y, por el contrario, en su nueva condicion, cuales son ahora las expectativas de

vida que antes posiblemente no tenian igual importancia.

5 Ciencia que busca prevenir, tratar y curar enfermedades mediante el uso de firmacos, concentrandose en mayor medida
en los sintomas, por sobre las causas que los originaron.



Con este enfoque se pretendio establecer como después de generarse un dafio en
una estructura bioldgica, como lo es el érgano visual, se dio una serie de cambios
adaptativos en las personas discapacitadas a nivel psicolégico, emocional y social,
que modificaron la escala de prioridades y de objetivos en su estilo de vida. Se

establecio si se asimilé que los cambios generados son de caracter irreversible.

Los interlocutores fueron identificados a partir de los archivos de las historias
clinicas de una clinica de oftalmologia®, luego de obtener la autorizacion del director
médico, encargado de la confidencialidad de la informacién contenida en dichos
historiales.

Una vez detectadas las personas con el dafio visual ya mencionado, se establecio6
contacto telefonico y se les explicé en qué consistia la investigacion, aclarando que
dicha informacion se recolectaria por medio de entrevistas, tanto a la persona que

presenta la patologia como a uno de sus familiares mas cercanos y allegados.

Las personas se seleccionaron de manera intencionada y secuencial. De la
primera manera porque se identificaron aquellas personas que cumplieran con las
caracteristicas anteriormente expuestas y no se escogieron al azar, y de la segunda
porque se hizo uno por uno, respondiendo a la misma dindmica que se fue generando
(Patton, 1990).

Para el rigor de esta investigacion, se emplearon los criterios de suficiencia y
adecuacion de los datos, antes que el nimero de sujetos entrevistados. La suficiencia
se consigue cuando se llega a un estado de “saturacion informativa” y la nueva
informacidn no aporta elementos nuevos. La adecuacion se refiere a la seleccion de la
informacién de acuerdo con las necesidades teéricas del estudio y el modelo
emergente. Se evidencia saturacion teérica, cuando no se encuentran datos nuevos
para una categoria, estas se encuentran bien desarrolladas en términos de sus
propiedades y dimensiones, se encuentran variaciones y cuando se pueden establecer
relaciones suficientes y adecuadas entre las categorias (Strauss, A. & Corbin, J. 1990,
p. 231).

Los momentos de dicha reduccion de datos se pudieron dar simultdneamente;

estos implicaron la codificacion de la informacion de acuerdo con las categorias de

6 Clinica de Especialidades Oftalmolégicas, localizada en el municipio de Envigado.



analisis; se utilizaron porque los datos son de tipo textual. El criterio por el cual se
llevd a cabo la codificacion es tematico, ya que la agrupacion se hizo asociando

elementos sobre un mismo tema o categoria.

La metodologia, la estrategia y las técnicas de andlisis e interpretacion de la
informacion se orientaron segun la perspectiva de Strauss y Corbin (2002) a partir de
lo postulado en la Teoria Fundada. Surgi6é en los afios sesenta descrita por Barney
Glaser y Anselm Strauss. En este enfoque de investigacion se requirié un
acercamiento intimo al area de estudio, utilizando datos cualitativos y/o cuantitativos;
y se pretendio estudiar la vida social del individuo. Las estrategias fundamentales que
se utilizaron para desarrollar son: el método de comparacion y el muestreo tedrico, las
cuales permitieron un acercamiento a conocer algunas situaciones o problematicas de

una vision del problema desde la Optica de la persona.

El procedimiento que se siguid fue la realizacion de entrevistas dirigidas con las
personas que presentaron el dafio visual y con un familiar que ha estado en estrecha
relacion con aquellos. Hubo un total de veinte entrevistas: diez interlocutores con
discapacidad visual y un familiar allegado de cada uno de los discapacitados. EI grupo
de edad de los interlocutores oscil6 entre los cuarenta y seis y los setenta y cinco afios.
Con respecto al género en todos los interlocutores, los discapacitados fueron seis
mujeres y cuatro hombres y los familiares ocho mujeres y dos hombres.

En el momento de iniciar cada entrevista se solicitd el consentimiento informado
en forma verbal a cada uno de los participantes para la utilizacion de la informacion

en dicho trabajo investigativo. Se concerto la confidencialidad de la informacion.

Siguiendo los planteamientos metodoldgicos de la Teoria Fundada, el muestreo
tedrico permiti6é la recoleccion de datos guiada por los conceptos derivados de la
teoria que se estd construyendo y basada en el concepto de hacer comparaciones. En
este sentido, se tratd de indagar sobre los incidentes, los acontecimientos que
permitieran darle mayor densidad a las categorias en sus propiedades y las
dimensiones. Desde esta perspectiva se asumié que el muestreo es acumulativo, ya
que cada acontecimiento o incidente importante se acumuld a lo que el investigador

ya ha venido incorporando en sus elaboraciones e interpretaciones.

Se tom¢ toda la informacion recolectada y se intentd detectar cuales fueron estos



procesos de resignificacion que se repitieron en las personas que habian sido
sometidas a este trabajo de investigacion. A nivel ético se tuvo la precaucion de
solicitar la autorizacién del encargado de la custodia de las historias clinicas, en la
Clinica de Especialidades Oftalmoldgicas, para la revision de las historias clinicas.
Como se anotd anteriormente, toda la informacién que se obtuvo durante las
entrevistas en esta investigacion fue con previo consentimiento verbal por parte de los

directamente implicados.

Vale la pena anotar que dentro de un evento tan delicado en la experiencia
humana como lo es la deficiencia o pérdida de uno de los sentidos, en este caso, de la
vision, la confidencialidad de la informacién que se obtuvo durante las entrevistas y
sobre los resultados finales de la investigacion, estuvo soportada en los principios del

respeto, la discrecion y el profesionalismo.

A continuacion en este trabajo se encuentra un desarrollo tedrico en el cual se
investiga la concepcion de un concepto como la salud, desde la mirada cultural y su
relacion con el ambiente familiar y social particular. También se va a leer como se
relacionan las politicas en salud con la concepcion cultural y local que se tiene de la
enfermedad. Mas adelante con el desarrollo del trabajo se exponen los resultados
obtenidos durante la investigacion y estos se contextualizan en algunos de los
aspectos mas importantes, asociados a las consecuencias de presentar un dafio visual;
como son algunos aspectos de causalidad, la familia, la concepcion propia de la
enfermedad y las expectativas de vida. Finalmente, se hacen algunas reflexiones sobre
los aspectos que se consideran mas sobresalientes de los resultados obtenidos en el
trabajo y seguidamente se encuentran las referencias bibliograficas en las cuales se

apoyo todo el trabajo investigativo.



MEDICINA HOLISTICA, DESARROLLO INTEGRAL, NIVEL DE VIDA
DIGNO Y CALIDAD DE VIDA: HACIA UNA RESIGNIFICACION Y
HUMANIZACION DE LA CEGUERA EN LA SENECTUD

La resignificacion (RSG) es un trabajo que se lleva a cabo en ciencias sociales
contemporaneas cuya labor se da en procesos de intervencion social. Algunos
conceptos que estan estrechamente relacionados y asociados son: transformacion,
actualizacién, promocién del cambio, proceso, novedad, movimiento, creacion de una
nueva perspectiva, reinvencion, renovacion. Tema transversal y eje central de este
trabajo de investigacion en el que se pretende evidenciar el nuevo significado que el
grupo etario de ciegos legales de la senectud de este proyecto ha hallado desde su
diagndstico médico, porque es una realidad que semejante deficiencia afecta
totalmente la cotidianidad de toda persona y de su contexto ya sea familiar y social.
Asi, pues, desde esta perspectiva se considera que “La importancia de la RSG radica
en que como proceso social afecta cualquier asunto de la vida en comunidad...”
(Molina, 2013: 43), siendo la deficiencia visual en personas adultas mayores un
asunto de la vida en comunidad que amerita prestarle la debida atencion ya que su
influencia las afecta sobremanera negativamente tanto en sus emociones como en sus

relaciones tal y como se ha observado en este trabajo académico.

Dicho de otra manera, los integrantes de la senectud que fueron diagnosticados
médicamente con ceguera legal es un asunto de la vida en comunidad de vital
importancia ya que las afectaciones que dicho dictamen clinico produce en este grupo
etario es relevante en lo que concierne a sus emociones y a sus relaciones sociales ya
que la depresion y la discriminacion respectivamente, por ejemplo, son situaciones
que, juntas, conforman una vida de un nivel de precariedad importante debido a la
sensacion de abandono que dijeron sentir los participantes asi mismo a la
discriminacién que sufrieron de parte de algunos familiares y de la mayoria de
amigos; adicionalmente a ello la no satisfaccion de las necesidades médicas integrales
de parte del sistema de salud, y de manera global, un pronostico poco alentador de
parte de la OMS con respecto al auge en nimero de personas con deficiencia visual en
el futuro, lo cual permite y avala que este asunto, ceguera legal en la senectud, sea
propicio y util de ser resignificado en procura de obtener transformaciones que se

desean y que, por supuesto, se sostengan en el tiempo.



Urge resignificar la ceguera en la senectud porque dicho estado estd menguando
la calidad de vida integralmente de los afectados, y lo peor es que la OMS anuncia
que en los proximos afios el mal ird en aumento, con el agravante que en este
momento histérico las personas viven mas afios que en ninguna otro periodo de la
historia. Asi que es necesario implementar la resignificacion en este asunto de la vida
en comunidad con el proposito de que las personas que adquieran dicha deficiencia
procuren elaborar su nueva condicion y recibir la debida formacion de tal modo que

su vida tenga sentido y calidad, fin relevante de una vida humana.

Si la RSG es volver a significar, no hay un proceso mas Util y necesario para las
personas con deficiencia visual. Hay que advertir que dicho proceso se lleva a cabo
muy especialmente en grupos minoritarios con el propdsito de encontrar sentido como
ser emocional y como ser social que pertenece a una cultura; y asi no ser separado
discriminadamente del grupo social dominante. El grupo etario investigado evidencid
problemas intrapersonales e interpersonales serios que requieren de una atencién
profesional y de Estado para que recuperen el control de sus emociones y sus
pensamientos y asi estar en mejores condiciones para acceder a las relaciones sociales
y culturales lo mas normalmente posible. Para ello es menester encontrar nuevos
significados a la ceguera legal y entender que tal deficiencia no quita la condicion de
ser humano y social y que todo depende de la interpretacion que se le dé a la misma.
Para lograr el objetivo de resignificar la ceguera se considera necesario rastrear
algunos temas adicionales concernientes al ser humano para ampliar el posible
cambio y transformacion de como es vista la deficiencia visual para el grupo etario

investigado, lo cual se desarrolla a continuacion.

La vida del ser humano es un proceso o un ciclo que inicia en el momento de la
concepcién y se prolonga durante toda la vida hasta el instante de la muerte; los
especialistas en la teoria del desarrollo humano estudian tres ambitos principales: el
fisico, el cognoscitivo y el psicosocial, en donde “El crecimiento del cuerpo y el
cerebro, las capacidades sensoriales, las habilidades motoras y la salud son parte del
desarrollo fisico. El aprendizaje, atencion, memoria, lenguaje, pensamiento,
razonamiento y creatividad conforman el desarrollo cognoscitivo. Las emociones,
personalidad y relaciones sociales son aspectos del desarrollo psicosocial.” (Papalia,
Feldman y Martorell; 2012: 6), y se lleva a cabo a través de etapas sucesivas,

continuas y progresivas que tienen caracteristicas particulares y especiales, las cuales



son arbitrarias y convencionales ya que es un constructo social debido a que es una
invencion de una cultura o sociedad particular; sin embargo, para mayor compresion
de estas particularidades, los estudiosos las han separado por edades. Vale decir que
cada ser humano tiene su ritmo de desarrollo debido a que depende de factores
individuales, sociales y culturales. Algunos autores hablan de un “orden natural
interno” el cual consiste en una programacion biologica que interactua con el medio

fisico y ambiental, de modo que cada persona tiene su “biografia especifica”.

La Universidad Nacional Autonoma de México (UNAM) ha venido realizando
un aporte muy importante y sistematico al tema con un grupo de profesionales de alto
nivel por medio de la Facultad de Medicina. La promocién de la salud en el ciclo de
vida es el tema a desarrollar y Juan Manuel E. Castro Albarran ofrece unas pautas

(13

importantes sobre el tema de desarrollo humano, del cual, dice “...asume, en
principio, un proceso de ampliacién de las opciones y capacidades de las personas que
se concreta en una mejora de la esperanza de vida, la salud, la educacién y el acceso a
los recursos necesarios para un nivel de vida digno”. (Gonzélez, Castro y Moreno;
2012: 2). Pero antes de llegar a esta definicion, por ende, a este enfoque, el concepto
de desarrollo humano tuvo que atravesar por una larga y laboriosa metamorfosis que
va desde la postura més utilitarista y economicista hasta la que hoy se conoce como
una postura mas humanista. El proceso de transformacion se puede evidenciar de la

siguiente manera:

Posterior a la segunda guerra mundial, a mediados del siglo XX, como
reconstruccion de la economia de los paises afectados por dicho evento los
economistas y los organismos financieros internacionales (Fondo Monetario
Internacional y Banco Internacional de Reconstruccién y Fomento, hoy conocido
como Banco Mundial [BM]) pretendieron implementar la base para un “nuevo orden
econdomico mundial” proponiendo la teoria econdmica del desarrollo bajo la creencia
de que el crecimiento de la economia, el libre mercado y la expansion del ingreso
conducirian al desarrollo social. Dejando manifiesto que a mayor crecimiento
econdmico mas influencia habria en el desarrollo humano; dicho de otra manera, si
hay riqueza, hay automaticamente beneficios para los sectores méas pobres. A lo cual
la historia ha mostrado lo contrario: una pequefia minoria sale beneficiada mientras
que la mayoria cuenta con una calidad de vida mediana o poco favorable y las brechas

sociales se hacen cada vez més grandes.



Asi, pues, no tardo en aparecer fuertes criticas a los economistas del desarrollo y
el primero en pronunciarse fue EI Club de Roma’ en 1972 con su informe “Los

13

limites de crecimiento” cuya postura frente al desarrollo fue “[...]proceso que
experimenta una sociedad para conseguir el bienestar de la poblacion relacionandose
de forma armdnica con el entorno natural, consiguiendo asi satisfacer las necesidades
materiales y establecer las bases para que todo individuo pueda desplegar su potencial
humano”. (Ibidem: 3 - 4), dejando en evidencia que el desarrollo humano tiene

implicaciones en temas cualitativos de la condicion humana a nivel particular o social.

Posteriormente aparece la “tesis del otro desarrollo” por medio de sectores de
Europa Occidental a traves del informe ¢Qué hacer? (o informe Dag Hammarskjold).
Su objetivo principal es el ser humano vy la satisfaccion de sus necesidades. El autor
cita que el informe plantea que “el desarrollo es un todo; es un proceso cultural,
integral, rico en valores; abarca el medio ambiente natural, las relaciones sociales, la

educacion, la produccion, el consumo y el bienestar”. (ibidem: 4).

Al mismo tiempo, el economista britdnico Dudley Seers plante6 “necesidades
humanas basicas”. Surge como toma de conciencia del fracaso del sistema econdmico
y social que no proporciona las condiciones minimas a millones de personas en los
“paises en desarrollo”. Temas como la pobreza, el desempleo y la desigualdad son
tomados en este enfoque y donde su autor dice que si al menos uno de ellos no es
satisfecho, el pais donde se da no cuenta con un desarrollo aunque la renta per cépita

se haya multiplicado por dos.

Estas dos propuestas que se dieron simultdneamente enfatizan en atacar
fuertemente la pobreza, el derecho al empleo y al salario digno, la distribucién
equitativa de los ingresos y acceder a los servicios bésicos. La Organizacion
Internacional del Trabajo (OIT) y el BM las retomaron dejando como producto una
propuesta sobre el desarrollo llamada “Enfoque de las necesidades” (afio 1976) cuyo
punto de focalizacion fue el tema de las necesidades bésicas, siendo objetivo para el
afno 2000 satisfacer las siguientes cuatro categorias: “1) los requerimientos minimos
de una familia para el consumo personal: alimento, vestido y vivienda; 2) el acceso a

los servicios esenciales como: agua potable, saneamiento, transporte, salud y

7 Es una organizacién no gubernamental, formada por prominentes personalidades, que propone la necesidad de crear
un nuevo orden mundial para evitar el colapso ecoldgico. Fue creado en Roma en 1968, en el contexto de una reunion
para analizar los cambios que se estaban produciendo en el planeta como consecuencia de las acciones humanas.



educacion; 3) disponer de un trabajo con remuneracion adecuada para toda persona
capaz y que quiera trabajar; 4) la satisfaccion de necesidades de mayor calidad: un
entorno saludable, humano y satisfactorio, y la participacion popular en la toma de

decisiones que afecten las vidas de la gente y las libertades individuales”. (Ibidem: 5).

Como respuesta a lo anterior, el UNICEF (Fondo de las Naciones Unidas para la
Infancia) respondié con un enfoque llamado “ajuste con rostro humano”, donde el
objetivo primordial y fundamental es “situar primero a las personas” y de este modo
desafiar a las corrientes dominantes que hasta la fecha habian puesto el énfasis en
todo menos en el ser humano. Asi pues el concepto de desarrollo tom6 una fuerza
diferente para interpretar y evaluar el bienestar de las personas en las sociedades, y se
enfatizo que “De forma sintética, el paradigma del desarrollo humano es la expansion
de las libertades reales de que disfruta una persona para hacer o ser en la vida. Esto
altimo implica la disminucién o eliminacion de aquellas privaciones que impiden que
las personas tengan las libertades necesarias para elegir y mejorar su calidad de vida.
Tales privaciones pueden ser la pobreza, el desempleo, la falta de educacion, de salud,
de nutricion, de hambre, la falta de libertad para expresarse, la falta de un estado de
derecho, de acceso a la informacion y al conocimiento, de participacion, y de
autoestima. Asi que la libertad se convierte en un valor constitutivo e instrumental del
desarrollo”. (Ibidem: 6 — 7).

Adicionalmente, el autor subraya la postura de Amartya Sen quien establece dos
variables que definen el concepto de desarrollo humano. Por un lado, las capacidades
cuya expansién es su punto de partida; y por el otro, las funciones las cuales estan
relacionadas con lo que las personas valoran hacer o ser. Las primeras son el abanico
de condiciones y posibilidades que permiten obtener algo real, deseado y satisfactorio,
por ejemplo, contar con suficientes conocimientos, habilidades, salud, ingresos,
medios; las segundas implican tanto lo bioldgico como lo son las necesidades vitales
como comer, no padecer sufrimientos, incapacidades o dolencias; como situaciones
sociales de mayor complejidad como la participacion ciudadana y la autoestima
(Gonzalez, Castro, Moreno). La falta de libertades esta estrechamente relacionada con
la pobreza la cual limita a las personas para nutrirse lo suficientemente bien, de curar
enfermedades tratables (y evitables como es el caso de la ceguera en el mayor de los
casos), de vestir y tener una vivienda digna y contar con los servicios publicos (salud,

educacion e instituciones que brinden paz y orden local) y de saneamiento.



Hasta esta instancia el concepto desarrollo humano habia adquirido gran
relevancia y una postura muy amplia frente al crecimiento econémico respecto al
desarrollo; asi que Mhbub Ul Haqg en 1989 propuso al Programa de Naciones Unidas
para el Desarrollo (PNUD) ofrecer un informe anual sobre desarrollo humano, el cual
fue aprobado convirtiéndose en una fuente de vital importancia sobre el tema, aunque
existen otras instituciones tanto académicas como otras respaldadas por
organizaciones no gubernamentales que llevan a cabo semejante empresa. Asi pues, el
PNUD ofrece su definicion de desarrollo humano de la siguiente manera: “[...] es un
proceso en el cual se amplian las oportunidades del ser humano. En principio, estas
oportunidades pueden ser infinitas y cambiar con el tiempo; sin embargo, a todos los
niveles del desarrollo, las tres mas esenciales son: 1) disfrutar de una vida prolongada
y saludable, 2) adquirir conocimientos y 3) tener acceso a los recursos necesarios para
lograr un nivel de vida decente [... ] Otras oportunidades, altamente valoradas por
muchas personas, van desde la libertad politica, econdmica y social, hasta la
posibilidad de ser creativo y productivo, respetarse a si mismo y disfrutar de la
garantia de derechos humanos.

El desarrollo humano tiene dos aspectos: la formacion de capacidades humanas —
como un mejor estado de salud, conocimientos y destrezas — y el uso que la gente
hace de las capacidades adquiridas (para el descanso, la produccion o las actividades

culturales, sociales y politicas)”. (Ibidem: 8).

Por lo tanto, la pregunta que se hacia sobre desarrollo humano ya no fue ¢Cuanto
produce una nacién? Sino ¢Como se encuentran las personas? La atencion esta puesta,
entonces, en el ser humano en todos los enfoques mas recientes; no significa, por

supuesto, que ello se lleve a la préactica ain.

Por ultimo, y para darle fin al rastreo histérico del concepto de desarrollo
humano que los profesores Gonzéalez, Castro y Moreno en la voz y letra del profesor
Juan Manuel E. Castro ofrecen, surge un enfoque mas amplio. Manfred Max — Neef
propuso otra vision del desarrollo la cual denomind “Desarrollo a escala humana”: el
desarrollo se refiere a las personas y no a los objetos. Dice que el mejor proceso de
desarrollo tiene que ver con la mayor calidad de vida posible de las personas la cual
tiene que ver con la satisfaccion adecuada de las necesidades fundamentales que

desde esta postura son finitas y comunes a todas las personas, o que cambian son los



satisfactores. Existen las necesidades axiologicas y las existenciales. Las primeras
apuntan a las necesidades de ser, tener, hacer y estar; mientras que las segundas estan
relacionadas con las necesidades de subsistencia, proteccion, afecto, entendimiento,
participacion, ocio, creacion, identidad y libertad.

Sobre el concepto de pobreza no se refiere Unicamente a lo conocido
normalmente como el ingreso insuficiente de recursos econdmicos sino que se refiere
a pobrezas, refiriéndose al hecho de que cualquier necesidad humana que no sea
suplida satisfactoriamente significa que se esta frente a una pobreza humana. Ahora,
Max — Neef expresa que las pobrezas no son solo pobrezas sino que son generadoras
de patologias y al mismo tiempo potencialidades de cambio; asi pues, las necesidades
y/o las pobrezas son la tension constante entre carencia y potencia, propio de la
condicion humana. La pobreza no puede reducirse Gnicamente a carencia sino que
tiene la facultad de empoderamiento para convertirse en riqueza si ese es el deseo y la
determinacion del que se halla en carencia. Es importante resaltar la importancia de
tener buenos gobernantes que impulsen buenas politicas de estado que impulsen el

desarrollo humano.

Otros autores desde instituciones diferentes también hacen sus aportes al
respecto. Es el caso de José Luis Mufioz (2012)® quien sostiene que “El desarrollo se
refiere a los cambios psicolégicos y fisicos, tanto cualitativos como cuantitativos, que
acontecen a lo largo de toda la vida del ser humano. Estos cambios tienen mucho que

ver con.

- Laetapa de la vida en la que la persona se encuentre
- Las circunstancias culturales, historicas y sociales en las que su existencia
transcurre

- Las experiencias particulares de cada uno”.

Dejando asi en evidencia la peculiaridad de cada persona por mas que se
comparta espacios sociales, eventos culturales e historicos y circunstanciales; cada
uno lleva dentro de si su propia biologia que mide su desarrollo como humano. El
mismo autor propone las siguientes etapas del desarrollo humano: infancia,

adolescencia, edad adulta o madurez y senectud. En aras a obtener el objetivo
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planteado para este trabajo, la etapa a analizar es, la senectud. Se mirard desde el

desarrollo cognitivo y desde el psicosocial.

La senectud o ancianidad (60 ¢ 65 afios en adelante) es la ultima etapa del
desarrollo humano que antecede la muerte. A este nivel, las diferencias entre las
personas son cada vez méas pronunciadas. Quien haya tenido un desarrollo saludable
en esta etapa la tendencia es a consolidarse, a saber: la percepcién que cada uno tenga
de la vejez es la que determina si su estado es de descanso, de sabiduria y lucidez o
por el contrario, de cansancio y agotamiento, de soledad y abandono y de miedo por
la cercania de la muerte. Se pueden constatar dos tipos de envejecimiento:

- Envejecimiento primario: determinado genéticamente y fruto del paso del
tiempo
- Envejecimiento secundario: ligado a estilos de vida (alimentacion, ejercicio,
habitos saludables, edad psicolégica...) (Ibidem).
El transcurrir del tiempo ejerce su influencia en el ser humano; es inexorable y
ley vital. Ya depende de cada persona que dicho paso sea saludable y ascendente o
patoldgica y decadente. Claro estd que el ambiente también ejerce su influencia e

impacto, tema que se desarrollard mas adelante.

La declinacion vital se evidencia en la disminucién de las capacidades
sensoriales, motrices y de las fuerzas fisicas y la progresiva baja de las actividades
mentales; y en definitiva, del deterioro en progreso del dafio de los érganos internos
del cuerpo.

La persona en esta etapa tiende a perder el sentido de la vida y el apego al pasado
se hace mas férreo ya que el presente y el futuro es desconocido e inseguro. Aunque
vale enfatizar que existen seres humanos con gran nivel de conciencia y de desarrollo
integral que la muerte no la ven con temor sino como un desafio 0 como una etapa

normal de la vida y como un paso natural de un ciclo vital.

Los rasgos de la personalidad y del caracter van sufriendo sus cambios y se
puede hablar de ancianidad madura o inmadura. La personas que pertenecen a la
primera tienen una alta predisposicion a adaptarse a los cambios y gozan de humor,

optimismo y generosidad; mientras que los que hacen parte de la segunda, obtienen



mayores dificultades para adaptarse a lo que la vida le ofrece y se muestran

malhumorados, egoistas, desconfiados, timoratos, criticos, desesperanzados. (Avila)®.

Los ancianos'® son el grupo demografico que mayor probabilidad tiene de
padecer enfermedades cronicas, posteriormente discapacidades, las cuales se
clasifican en: prevalentes, hacen alusion a aquellas enfermedades con las que los
ancianos llegan a dicha edad con diagnosticos prescriptos con un tiempo significativo
de antelacion, por ejemplo, la diabetes mellitus y las enfermedades cardiovasculares;
e incidentes, son aquellas enfermedades que se diagnosticaron por primera vez en el

anciano (la enfermedad vascular cerebral y el cancer).

Las enfermedades cronicas tales como la diabetes mellitus, la degeneracién
macular relacionada con la edad, la hipertension arterial, los desprendimientos de
retina, el glaucoma, los traumas oculares y algunas enfermedades vasculares, son las
principales causas de los dafios visuales severos y definitivos; por esta razon, para
hacer un acercamiento a la enfermedad crénica se analizan dos puntos de vista: la
vision desde fuera, referida a la perspectiva tipica de la mirada médica, la cual
minimiza o ignora el sentir de la persona que la sufre; y la vision desde dentro, la cual
se centra directa y explicitamente en la experiencia personal de vivir con uno o mas

padecimientos (Torres, 2007).

Por lo tanto, dar la palabra a los sujetos sociales no implica solo escucharlos sino
asumir que ésta es su vivencia intima y real. Esta aproximacién metodoldgica, en que
la atencion se centra en los actores, se constituye en uno de los rasgos principales y
diferenciales del enfoque antropoldgico con respecto al biomédico; y en el caso de
esta investigacion fue importante ya que permitio el acercamiento a los participantes y

conocer sus sensaciones, sus frustraciones, sus emociones y su esperanza de vida.

En el estudio de la enfermedad cronica es indispensable conocer el significado de
la enfermedad, considerando la organizacion social del mundo de quien la sufre y de
las personas que conforman su nucleo familiar; asi como sus estrategias de adaptacién
y las concepciones y explicaciones que las personas implicadas desarrollan sobre este

estado, debido a que todo ello influye en la forma de atencidn, sea 0 no médica, que
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proporcionan al padecimiento (Jiménez, 2007). Y asi hallar relacion, coherencia y
sentido de su estado con su contexto de tal modo que pueda interactuar de la mejor

manera posible con él.

La enfermedad crénico degenerativa como la diabetes mellitus tipo 2 es una de
las enfermedades altamente discapacitantes y de las més frecuentes en la poblacion;
se da con mayor frecuencia en las mujeres y tiene mayor complicacion que en los

hombres. Entre las enfermedades cardiovasculares se encuentran:

1) La hipertension arterial sistémica la cual es considerada una de las
enfermedades que maés prevalece en los ancianos, 2) la insuficiencia cardiaca y 3) la
enfermedad vascular cerebral que es considerada junto con las artropatias, depresion y
deterioro cognoscitivo como una de las principales causas de discapacidad en los

ancianos.

El cancer a escala mundial afecta en alta medida a personas mayores de sesenta
afios y en un promedio mas elevado aun se da en paises en via de desarrollo. En
paises como en México, por ejemplo, a finales de la década pasada esta enfermedad
ocupd después de la cardiopatia isquémica y de las complicaciones de la diabetes
mellitus el lugar de ser la mayor causante de muertes. Esto lleva a resaltar la
importancia de fijar la atencion en la diabetes mellitus que si bien fue la segunda
causa de muerte en el pais centroamericano no dista de ser también una de las
principales causa de muerte en todo el mundo y particularmente en Colombia.
Ademas, también es considerada una de las principales causas de discapacidad que no

en pocos casos conlleva a la deficiencia visual y/o ceguera total.

En cuanto a los problemas mentales la depresion, el delirium y las demencias
ocupan los lugares de vanguardia. La depresion segin el DSM — IV incluye:
alteracion de la conciencia, cambio en las funciones cognitivas, periodo corto de la
alteracion (horas o dias) y fluctia a lo largo del dia y que es un efecto fisiologico
directo de una enfermedad médica. Deteriora el fisico, predispone a caidas y fracturas
y a enfermedades cardiovasculares. Sus factores de riesgo son: aumento de la edad,

sexo femenino, disminucion de recursos econdmicos, deterioro cognitivo, falta de

11 Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales) de
la Asociacién Estadounidense de Psiquiatria, que en palabras de Wikipedia, contiene una clasificacion de los trastornos
mentales y proporciona descripciones claras de las categorias diagnésticas, con el fin de que los clinicos y los
investigadores de las ciencias de la salud, puedan diagnosticar, estudiar e intercambiar informacién y tratar los distintos
trastornos mentales.



parientes, antecedentes depresivos, ser soltero, disminucion de las relaciones sociales,
pérdida de un ser querido, aislamiento, deterioro de la salud y de la calidad de vida. El
delirium (estado de confusion agudo) es un trastorno de la conciencia, atencion,
cognicion y percepcion que igualmente se da en un periodo corto (horas o dias) con
aumentos y disminuciones del estado de alerta. Se manifiesta como actitudes hostiles
de la persona o alteraciones de su estado de animo y del suefio. La demencia es la
presencia de multiples déficit cognitivos donde se ve deteriorada la memoria donde
incluye algunas de las siguientes alteraciones cognitivas como alteracion del lenguaje
y de la ejecucion, fallo en el reconocimiento e identificacion de objetos a pesar de que

la funcion sensorial esté intacta, entre otros.

Aparte de las enfermedades la discapacidad también arremete contra los ancianos
causando no en pocas veces la exclusion que tanto padece este grupo poblacional a lo
largo y ancho del mundo a través de la historia. Segun la OMS para entender el
concepto de discapacidad hay que conocer ademas los conceptos de deficiencia y

minusvalia para dar un mejor panorama sobre el asunto.

La deficiencia esta relacionada con las anormalidades de la estructura corporal,
de la apariencia y de la funcion de un 6rgano o sistema; en principio las deficiencias
estan conectadas con trastornos a nivel organico (dimension orgénica o corporal). La
discapacidad es el reflejo de lo que deja la deficiencia a partir del rendimiento
funcional y de la actividad del individuo; por lo tanto, las discapacidades son
trastornos en el nivel de la persona (dimension individual). La minusvalia se refiere a
las desventajas que vive el individuo como producto de las deficiencias y
discapacidades; de modo que, las minusvalias estan relacionadas con las dificultades

en la interaccion y adaptacion del individuo al entorno (dimension social).

La discapacidad tiene niveles en que se presenta y todo esta relacionado con el
nivel de desempefio. Para ello su clasificacién es: 1) leve cuando la limitacion de las
capacidades de la persona para llevar a cabo las actividades del dia a dia es minima y
su productividad no es afectada, 2) moderada cuando la limitacion de las capacidades
para realizar las tareas cotidianas son parcialmente afectadas igual que su
productividad y, 3) grave cuando la persona es completamente dependiente y poco

productiva.



Para intereses de este trabajo debe mencionarse que la deficiencia en los
participantes esta relacionada con problemas de la vision que a su vez fue causada en
algunos casos por la diabetes mellitus ocasionando una discapacidad en los
participantes que se posicionan en un estado de soledad y abandono causandoles
depresion hallando poco sentido en la vida. Lo cual se acentla aun mas con
dificultades para relacionarse favorable, eficiente y satisfactoriamente hundiéndose

asi en niveles de minusvalia que acrecienta los problemas.

La familia contribuye a la calidad de vida del anciano, sin lugar a dudas, ya que
es considerada la mayor fuente de ayuda, compafiia, cuidado, respaldo y amor;
igualmente puede considerarse el grupo de amigos. La funcion de aquella es que
aquel sea autébnomo e independiente, goce de buena salud, sea productivo el mayor
tiempo posible y lo desee, logre llevar la vida que ha elegido de la mejor manera, sea
visto no como un estrobo sino como un integrante importante que al ser

intergeneracional aporta gran riqueza histérica a la familia, etc.

Vale resaltar que dentro de la familia cuando se habla de cuidado al anciano hay
que tener presente que quien lo hace es un integrante que lleva consigo una enorme
responsabilidad por la tarea compleja a desempefiar. El cuidador primario, como se
conoce, es el responsable de aplicar las medidas promocionales, preventivas,
terapéuticas y rehabilitadoras que la persona de avanzada edad necesita. Es compleja
esta labor porque ello conlleva un desgaste integral que si no es manejado
efectivamente puede causar problemas de salud, estrés, por consiguiente, todos los
problemas mentales y fisicos que ello trae y légicamente dificultades en las relaciones
sociales del cuidador; no es ajeno que muchos matrimonios lleguen a su fin o que las

dificultades laborales entren en crisis a veces con finales lamentables.

Asi que la discapacidad en la familia es un fendmeno relativamente comin pero
que lo es més el hecho de que a causa de la misma las personas que la padecen en este
caso las personas de edad avanzada sufran altos niveles de abandono, soledad,
depresion y en algunos casos de violencia. Es que la discapacidad lleva consigo el
mensaje implicito o explicito de ser una persona diferente; pero se olvida que todo ser
humano a medida que avanza en su desarrollo a lo largo del tiempo se ve proclive a
verse en situacion de discapacidad, por lo tanto, se desprende de lo dicho que toda

persona por mas saludable que sea es un ser humano con discapacidades en potencia,



lo cual debiera ser un gran motivo de conciencia y de educacion. De todos modos,
“Hablar de lo diferente nos sitia en el espacio de incluir lo diverso para encontrar
respuestas compartidas. Pues para compartir, debemos atravesar la exclusion y la
incertidumbre; el temor que produce lo desconocido por otorgar un significado a lo

ajeno no mayoritario e interpelar las afirmaciones convencionales.

Aqui es donde anida lo especial de lo diferente, en tanto es el sitio en donde
habita el intento por incluir dentro de lo propio aquello representado como lo ajeno,
que es significado como lo negado y que es contrapuesto a la convencionalidad de las
afirmaciones afirmadas acerca de lo semejante; incluir como propio lo diferente es
ampliar el espacio de lo diverso, sin claudicar en el deseo de acercar las diferencias”.

(Urbano, Yuni; 2008: 73).

Acercar lo diferente hasta el punto de parecer igual es la tarea incesante y férrea
que se debe dar en el cuidado de la persona de edad avanzada pues, al fin y al cabo, es
la que lleva la experiencia familiar y la que en algin momento de su historia propicio6
el cambio y el progreso de la misma. La meta final debiera ser ayudar al anciano a
aceptar su vida para que adquiera las condiciones de aceptar la muerte que es el paso
inexorable a dar. Pero antes hay que aceptar la vida tal y como es en el momento

presente.

Hasta esta instancia surgen algunas conclusiones para tener en cuenta entre las
que se encuentran: las personas de escasos recursos, de los paises en desarrollo estan
mas propensas a quedar ciegas, lo cual es sustentado también por la OMS y que en el
apartado de Politicas en salud se desarrolla a profundidad. Existe una relacién directa
con que las personas que no tienen una buena calidad de vida al llegar a la edad adulta
0 madurez y a la senectud tienen mayores problemas de salud. No desarrollarse bien

en la vida trae problemas como el de la ceguera.

Surge asi la necesidad de tomar conciencia sobre el buen uso del tiempo, del
cuidado de las relaciones y de si mismo. Vivir las etapas de la vida lo mas
inteligentemente posible para que el desarrollo del ser sea equilibrado y seguro y
auspicioso para una mejor y mayor salud a nivel integral evadiendo y evitando
enfermedades cronicas y discapacidades como la ceguera legal o total, que en la gran

mayoria de los casos es evitable.



El ser humano es una entidad sumamente compleja que estd compuesta por las
siguientes dimensiones: fisica, mental, social y emocional — espiritual. Son muchos
los autores que han estudiado este tema, por ende, son muchas las clasificaciones y
los puntos de vista que de ello se deriva. En esta oportunidad y con el fiel deseo de
adquirir mayores recursos que expliquen los resultados obtenidos con los
participantes de este proyecto para conocer con mayor detalle cuél fue el impacto que
tuvieron después de quedar ciegos o con ceguera legal, el Ph. D. Luis A. Lopez en su
trabajo Temperamentos Humanos (2008) da unos aportes muy especiales que dan

luces para el entendimiento de la tesis previamente enunciada.

En un primer lugar, es menester entender que el ser humano no es un ser
perfecto, por el contrario, la imperfeccion es inherente a las personas, y por extension,
a la sociedad. No en vano, es fécil ver una cotidianidad Ilena de enfermedades que
estropea el Ilano discurrir de una vida saludable, unos niveles de pobreza que no solo
hiere las necesidades del cuerpo sino que envilece las de la mente ocasionando miles
de frustraciones y sufrimientos sin cesar, unos malos habitos de comunicacion y
socializacion que deja la lamentable sensacion de considerar que una casa, un barrio,
una ciudad, un pais, una regién o inclusive el mismo planeta no es un espacio
suficiente para una sana convivencia, una violencia interpersonal que emerge cuando
una persona no sigue los deseos o caprichos de otra. Y asi sucesivamente se podria
enumerar y desarrollar a profundidad las grandes dificultades con que cuenta el ser
humano para tener una vida perfecta, lo cual no es el objeto de estudio en este
momento. Lo que si se puede hacer es, siguiendo la teoria del autor Lopez, con el
animo de adquirir un mejor analisis, presentar, en primera instancia, cuales son las
necesidades humanas bésicas que toda persona desea suplir para estar lo mas
equilibrado posible, entre las que se encuentran: 1) Necesidad de seguridad la cual
estd intimamente ligada con la dimensién fisica y se relaciona con el sentido de
conservacion que de manera instintiva hace huir y/o evitar el peligro para salvar la
vida y conservar la integridad fisica; el sentido de proteccidén que se caracteriza por
buscar techo y abrigo y, el sentido de perpetuacion cuyo deseo basico es que la
descendencia supere la generacion a la que el directamente implicado se encuentra. Es
el deseo de mantener presente la existencia. 2) Necesidad de aceptacién que esta
relacionada con la dimension social, y participan el sentido de origen que determina la

inclinacion al deseo de saber el origen: Quién es, de donde viene; ya sea desde lo



macro como raza humana o desde lo particular como a qué familia pertenece; el
sentido de pertenencia o el deseo de sentirse que pertenece a un grupo especifico y el
sentido de participacion el cual no basta con saber el origen y sentir que hace parte de
una comunidad sino que es necesario sentirse Util y necesario por medio de una labor
realizada frente al grupo al que pertenece. 3) Necesidad de reconocimiento la cual
tiene conexion con la dimension mental y esta vinculada con el sentido de utilidad, es
decir, la necesidad de sentirse atil a los demas no UuUnicamente desde las
participaciones colectivas sino desde la singularidad y peculiaridad por medio de
talentos, habilidades y destrezas; el sentido de realizacién o la necesidad de llevar a
cabo los suefios y la metas a los cuales aspira cada persona y el sentido de
trascendencia que consiste en traspasar las fronteras del tiempo y del espacio dejando
una huella que perdura con vigencia después de la muerte. 4) Necesidad de afecto:
estd relacionada con la dimension espiritual y esta involucrada con el sentido de
entrega cuya finalidad es procurar el bien a la persona amada por encima del propio y
hacerla feliz; el sentido de correspondencia o la necesidad de recibir afecto semejante
0 equivalente al ofrecido y el sentido de plenitud en el cual al amar y ser amados se

halla el sentido de la vida.

De este modo queda de manera muy sucinta pero clara y explicita las necesidades
fundamentales integrales del ser humano que si son suplidas producen un gran
equilibrio en la persona y viceversa. Estas estan totalmente ligadas y relacionadas con
el desarrollo humano ya que se puede decir que este es saludable y efectivo siempre y
cuando esta necesidades sean satisfechas pero ocurre lo contrario, si no son
satisfechas, del desarrollo humano puede decirse que sufre un desequilibrio que se ve
reflejado en algunas o en todas las dimensiones previamente desarrolladas, por ende,
al ser en su estructura mas profunda, repercutiendo en todos los contextos en los que

participa.

Ahora, si se habla de necesidades en el ser humano también es menester, desde la
Optica del mismo autor, y en segunda instancia, hacer lo mismo de sus deseos, ya que
gran relacion existe entre ambos: ellos son: 1) deseo de satisfaccion: es por el que se
siguen todas las sensaciones de placer y atencion de los impulsos, instintos e
inclinaciones de los sentidos, 2) deseo de complacencia: es el que de casa situacion,
persona, evento, etc., se procura una fuente de placer a su constante disposicion el

cual se lleva a cabo por medio de los sentidos a causa de un recuerdo, estimulo,



imagen, etc., y, 3) deseo de posesion: es lo que induce a buscar todo tipo de
adquisiciones: recursos economicos, relaciones sociales Optimas, afecto, ser

reconocido, entre otras.

Por ultimo, y en tercer lugar, el autor en cuestion propone los temores humanos
bésicos de los cuales se desprenden todos los demés: 1) Temor a la muerte: lo que
existe crea todas la maneras que estén al alcance para seguir existiendo; la creatividad
se pone al servicio para evitar la muerte. Frente al peligro, se huye para conservar la
vida; b) Temor a la enfermedad: después de estar vivo lo més importante es estar
sano. Lo mé&s cercano a estar muerto es estar enfermo. Ahora, la armonia entre
cuerpo, mente y espiritu se ve reflejado en buenas relaciones sociales las cuales dan
una muestra también de salubridad por disfrutar del tiempo con los demas; ¢) Temor
al dolor y al sufrimiento: el temor a la enfermedad es indirectamente un puente entre
el temor a la muerte y el temor al dolor y al sufrimiento, dejando dicho que la raiz y
causa de todos los temores es la muerte. Adicionalmente es necesario decir que el
temor al dolor y al sufrimiento permea las necesidades humanas, sus dimensiones y
temores; d) Temor a la soledad: mnemotécnicamente es conocido como “temor del
cuarto” haciendo alusion a la sensacion que deja estar encerrado en una habitacién
solo cuando no se desea ese estado. El ser humano es por su naturaleza sociable. Estar
en saludable relacion con los demas le permite un desarrollo 6ptimo y equilibrado. La
aceptacion y el reconocimiento son vitales para el bienestar de los seres humanos;
ello les permite sentirse Gtiles e importantes para los demas. Claro esta que la soledad
es necesaria también para el desarrollo de las personas; e)Temor al rechazo: las
necesidades basicas de aceptacidén y reconocimiento toman mayor realce en este
temor, con altas similitudes y relacién con el temor a la soledad. Sentir que se
pertenece a un grupo y que es reconocido tiene gran importancia para las personas
como ser humano que es. Ser tratado afablemente es positivo, necesario y favorable;
f) Temor a lo desconocido: la necesidad de seguridad no es satisfecha, por lo tanto,
este temor surge cuando la persona siente amenazada su conservacion 0 Su
supervivencia. El futuro, la muerte, “el mas alla”, las fuerzas sobrenaturales son
fuentes legitimas de temer a lo desconocido porque hasta la fecha no se tiene total o
parcial control al respecto; g) Temor a la pobreza: se ve como una inquietud extrema

e innecesaria de apegarse a algo o a alguien, sin lo cual, cree el que teme, la vida



pierde sentido. Predomina en las personas que ponen el valor no en lo que se es sino

en lo que se hace y se tiene.

En suma, las necesidades basicas humanas, los deseos y los temores estan
altamente relacionados entre si de tal manera que si no se satisfacen las unas,
aparecen los otros; si no se suplen los segundos, no se puede hablar que las primeras
estan satisfechas; y los temores se realzan cuando las necesidades no se satisfacen y
los deseos no se llevan a cabo. Esta sinergia ocurre en una linea muy delgada donde el
ser humano facilmente puede quedar en un estado de desproteccion y asi amenazar el
nivel de vida digno, por ende, la calidad de vida que es la meta de todo ser humano
viviente que aboga por un mejor vivir. Esta dptica confiere grandes herramientas para
desentrafiar ain mas el impacto que una persona deficiente visual, adulta mayor vive
a causa de su nuevo estilo de vida. Si sus necesidades basicas son suplidas, el ser
humano puede llevar a cabo sus deseos fundamentales; su situacion actual lo exime de
temores o0 antes bien los ha enfatizado, etc., son preguntas que surgen en el camino y
sin duda daran algunas respuestas importantes para el analisis de los resultados de esta
investigacion. Porque, sin duda si una persona con la disposicién total y saludable de
sus cinco organos de los sentidos y con la inteligencia para relacionarse no es capaz
de atender a todas sus necesidades basicas, la poblacion etaria investigada
indudablemente si que presenta dificultades de esta indole lo que la ha llevado a un
pozo de miedos y de incertidumbre sobre su futuro. Asi que el miedo a la enfermedad,
al sufrimiento, a la soledad, a lo desconocido hacen parte de estos participantes
quienes, en este caso, realmente se hallan en un estado desfavorable y no poseen
muchas herramientas personales ni politicas para hacer que su situacion sea lo menos
perniciosa posible, porque no es una novedad saber que las minorias en su gran
mayoria sufren de abandono del sistema politico, en este caso del sistema de salud, al

menos en cuanto a la formacion para resignificar su situacion de ciego legal.

Sin embargo, se habla de como el sufrimiento es el evento que le da el mayor
sentido moral a la vida; y es en este caso donde la enfermedad juega su principal
papel. Dentro de las respuestas dadas a estos sufrimientos, tanto personales como
colectivos, estan los cuidados por la familia, por los amigos, y por los médicos
(Kleinman. 2008). Es decir, el sufrimiento que en este caso es causado por la
deficiencia visual, tiene el potencial de encontrar un sentido profundo a la vida

siempre y cuando se trabaje a conciencia en un proceso de renovacion vy



transformacion con el fin de resignificar la situacion dolorosa presente que si se lleva
a cabo como es debido, la emancipacion por la nueva situacion es clara, evidente y
auspiciosa permitiendo vivir saludablemente sin el 6rgano de la visién con su efectivo
y natural funcionamiento. Cabe aclarar que este proceso se lleva a cabo con los
cuidados de las personas que estan mas cerca de los directamente afectados como es
el caso de familiares, amigos y medicos quienes en definitiva son los que promueven
en los deficientes visuales la ayuda en resignificar la ceguera. De este modo, la
experiencia de estar enfermo expresa la vida integral del que sufre ya este sufrimiento
deja de ser un evento que compromete solo al individuo e involucra a una dimension
social, en la medida en la cual éste, se supone, pasa a ser una carga para la red social a
la cual pertenece. Pero que bajo el enfoque de la resignificacion, el mencionado
sufrimiento es suceptible de cambio siempre y cuando el contexto se comprometa en

el proceso de volver a significar la ceguera de la persona que tiene esta deficiencia.

El trabajo etnografico, por su parte, se encarga de una profundizacién en el
estudio del sufrimiento humano y remarca como la enfermedad es un proceso vital.
Quien sufre depende de los médicos quienes en primera instancia son los que deben
reconocer lo que significa estar enfermo. “Para muchos pacientes el fracaso moral
basico de la asistencia médica es que los médicos no llegan a aceptar el hecho de la
experiencia de estar enfermo” (Kleinman. 2008:19). El sufrimiento aparece como una
adaptacion al medio; y si se tiene en cuenta que el medio es dinamico, ocurre
igualmente con el sufrimiento. Cuando se generan cambios en la rutina, se generan
diversas sensaciones como ansiedad, estrés, pérdida de control, etc. que preparan al
organismo para reaccionar ante estas nuevas condiciones. Es asi como puede
considerarse al sufrimiento humano como el motor que lleva a la recreaciéon y
reinvencion de las potencialidades y capacidades que van a generar una serie de
cambios en la realidad social de quien lo padece; y de esta manera poder afrontar lo
inesperado, lo problematico, lo misterioso y transformar las dificultades en un
ambiente y situacion favorable. Lo cual tiene una conexién directa con el proceso de
resignificacion puesto que si el sufrimiento promueve la recreacion y la reinvencion
de un presente desventajoso transformandolo en uno que sea deseado, el sufrir a
causa, en este caso, de la deficiencia visual puede ser el mévil de un cambio que se

adapte a las necesidades especificas del directamente implicado.



A todo esto, no es una novedad que la enfermedad es considerada a lo largo de la
historia como una causante acérrima de sufrimiento. A proposito, no en pocos casos
fue la enfermedad, verbigracia la diabetes mellitus, la que ocasioné la ceguera en
algunos participantes de la investigacion y la que causa la ceguera a millones de
personas en el mundo. Por esta razon se ve la importancia de tener en cuenta los
temores humanos y la enfermedad como uno de ellos como materia prima para
analizar el estado actual de los participantes de este proyecto. Asi que para llevar a
cabalidad esta empresa es menester hablar de la enfermedad junto a la salud como una
pareja inseparable ya que ambas conforman un proceso y estan totalmente

relacionadas entre si.

La salud y la enfermedad componen “estados” o “fendmenos” que han sido
materia de explicacion desde distintas Opticas y diversos enfoques y disciplinas; la
necesidad de ser comprendidas, estudiadas y dominadas hacen que estudiosos de todo
el mundo a lo largo de mucho tiempo, emprendan programas y estrategias para
ofrecer, en dltimas, recursos no s6lo médicos sino filosoficos, socioldgicos,
psicoldgicos y antropoldgicos para entender mejor la concepcion de este binomio que
permea toda la existencia de cada ser humano, comunidad, cultura y sociedad.

La enfermedad debe ser considerada como una parte importante y fundamental
del proceso vital. La Organizacion Mundial de la Salud define la salud como “Un
estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de
afecciones o enfermedades” (OMS, 2013)*2. Para esto hay que tener en cuenta que la
vida se caracteriza por su dinamismo, por su movimiento y los cambios son
permanentes; por esta razén es que pueden verse tanto la salud como la enfermedad
como parte de un mismo proceso. Y tanto las ciencias sociales como la ciencia
médica tiene mucho que decir al respecto. Asi pues, resignificar la salud y la
enfermedad como un proceso vital es sumamente importante porque ambos estados se
dan a lo largo de la vida, por ende, la continua tranformacion y cambio sobre las dos

es un comun denominador.

En la sociedad actual se ha dado un aumento importante en el estudio de las
diferentes disciplinas tanto en el campo de lo social como de lo bioldgico; esto ha

llevado a los cientificos de las distintas areas a generar lo que se denomina una
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segmentacion de la realidad, llevando a un aislamiento fisiobioldgico de la medicina.
Por un lado, esta la biomedicina que estudia todo el proceso de salud — enfermedad a
partir de una serie de variables que de alguna manera pueden ser medibles y
cuantificables. La biomedicina tiene como objeto fundamental investigar los
mecanismos moleculares, bioldgicos, celulares y genéticos de las enfermedades

humanas (Gil. 2012); es decir, estudia los aspectos biologicos de la medicina.

Pero la biologia, con su enfoque organicista, ha tenido que reconocer que la
realidad orgénica la supera. El punto de vista del enfermo es en el fondo el verdadero;
el médico puede ofrecer un diagndstico excelente pero el bienestar y equilibrio
personal supera la simple e importante revision médica; en otras palabras, existe la
medicina porque existe el enfermo y no al contrario. Surge de esta manera una
concepcion del proceso salud — enfermedad, es decir, abarca todos los &mbitos de la
vida tales como: las précticas de alimentacién, de higiene, de sexualidad, de ocio, de
deporte, de educacion etc (Devillard. 2006).

Bien es sabido que el enfoque biomédico es el enfoque que domina en la
actualidad la intervencion del proceso salud — enfermedad; por ende, toda la ciencia y
la tecnologia ha sido empleada acérrimamente y con mucho éxito a la invencion de
herramientas médicas, métodos de intervencién profesional, medicamentos, etc., para
dar respuesta a las demandas para satisfacer los requerimientos de la ciencia médica.
Pero los resultados no acaban de convencer ya que son parciales y medianamente
satisfactorios debido a que, si bien puede influir satisfactoriamente en el sistema
organico — fisico — quimico - bioldgico, no abarca la totalidad de necesidades
integrales de los seres humanos.

Surge asi una discusién entre dos posturas sobre salud — enfermedad que resulta
mas que interesante. EIl debate se torna trascendente ya que desde la Optica de donde
se mire esta relacion de los dos conceptos, las politicas de salud nacionales y
mundiales intervendran desde ahi. La comunidad cientifica estd dividida de la
siguiente manera: “Hay quienes piensan que la salud en el hombre deberia considerar
niveles de la conciencia y estados espirituales, pues consideran que la salud humana
no puede reducirse a la concepcion fisioldgica de la homeostasis. Hay quienes, en
cambio, consideran toda alusion a dichos aspectos como un atropello al enfoque

cientifico porque esos asuntos parecen escapar a la prueba y a la constatacion



experimental. En el primer caso, nos vemos abocados a trabajar en los linderos de la
ciencia. Y en el segundo, a pensar que la salud se reduce a un mero equilibrio fisico —
quimico” (Yepes; 1999: 18).

Ahora, se inicia con la definicion del enfoque cientifico tradicional que, segun
muchos expertos ha dividido o fragmentado la vida, la comunidad, la persona, el
cuerpo Yy, claro esta, la medicina en un sinnimero de subsistemas que en muchas
ocasiones se olvida del conjunto y su integralidad. Asi pues, el modelo biomédico
hegemanico define la salud — enfermedad “[...] desde un ambito donde se privilegia
lo biolégico como determinante de la salud y la enfermedad, desde lo individual y
sustentandose en el positivismo para su indagacion cientifica. La enfermedad se
reduce, fragmenta y se intenta aislar para su diagnostico y tratamiento. Por otro lado,
la salud se convierte en un inalcanzable, un suefio para la mayoria de los seres
humanos” (Laza, Cardenas; 2009: 38). Vista desde esta Optica la salud — enfermedad
corren el riesgo de ser altamente fria y deshumanizada porque en muchos casos, el
paciente como tal, las experiencias médicas en el contexto colombiano asi lo
corroboran a diario, son tratados en incontables ocasiones no como seres humanos
portadores de una enfermedad en busqueda de la salud sino como pacientes
reconocidos y nombrados por su 6rgano deficiente o enfermedad concreta y no por su
nombre personal con deficiencias y dolencias. No se esta defendiendo la idea que este
enfoque sea errado; de hecho es la base cientifica para aliviar el organismo.
Simplemente se busca un enfoque que vaya mas alla de él y que involucre otras
dimensiones del ser humano. Asi “La concepcion y practica de la medicina
(biomédica) ha derivado hacia una indudable deshumanizacion ya que, hoy por hoy,
el individuo se ha convertido en un objeto para el médico y éste ultimo ha perdido la
perspectiva integral para concebir al ser humano como ser social. La medicina
moderna considera la enfermedad como especificamente relacionada con alteraciones
en organos especificos del cuerpo, causadas por agentes especificos, que afectan al
organismo de modo previsible, casi nunca la situacion es considerada de este modo
por el individuo que enferma” (Pérez, 2009: 710). Y hay un agravante que es muy
complejo y pernicioso Yy tiene que ver con la divergencia de los conceptos de la salud
enfermedad que tienen los proveedores de la salud y los usuarios de los servicios; la
mirada de los primeros “[...] veian a la enfermedad en un contexto de facilidades

tecnoldgicas y clinicas para abordar el proceso patoldgico, dejando muchas veces en



un segundo plano las influencias sociales y culturales en el desarrollo y resolucion de
los problemas sanitarios” (Vasquez, Cardenas, 2009: 38); a su vez, desde la mirada de
los segundos sus conceptos “[...] estaban insertos en un amplio contexto social y
cultural, asi, la salud era bienestar y se relacionaba con tener mejor trabajo, tener
alimentacion adecuada, estar socialmente en la familia y la comunidad, y actuar de

acuerdo a las normas sociales y culturales del grupo” (ibid).

El enfoque biomeédico es, por asi decirlo, un solo camino, muy exitoso por cierto,
para intervenir en el proceso vital de la salud — enfermedad, pero existen otras dpticas
que no cumplen la tarea de reemplazarla pero si de complementarla y de este modo
dar un diagnostico, por ende, un tratamiento mas integral que satisface mas
completamente las demandas multivariadas y variopintas de los seres humanos. Desde
este enfoque “Las personas deben ser entendidas mas que como una unidad bioldgica;
y se debe tener en cuenta, y hacer hincapié, que estan determinadas por factores tales
como la herencia, el entorno, las enfermedades y las creencias” (Martorell. 2010).
Todo lo anterior explica las diferencias que existen entre cada individuo vy, por lo
tanto, la forma particular como éste es afectado y responde a cualquier proceso
patologico. El individuo desde sus primeros afios ha vivido lo que se ha denominado
un proceso de socializacién; y ésta ha sido la transformacion que se da como
consecuencia de la interaccion con otras personas. Los principales agentes sociales
son: la familia, la escuela, los grupos etarios y los medios de comunicaciéon. El
proceso de convivencia implica una relacion fisica y psicolégica con las personas del
entorno compartiendo conocimientos, pensamientos, sentimientos, ideas Yy

preferencias.

La antropologia médica tiene como tarea fundamental ampliar la mirada que se
tiene de la enfermedad como un evento organico, en el cual se centra no solo el
individuo que la estd padeciendo sino también el médico que la esta tratando
(Kleinman. 2008). Por lo anterior, es claro como se ha evidenciado la insuficiencia de
un modelo unicausal para explicar enfermedades tales como la diabetes mellitus, la
enfermedad cardio - vascular, las enfermedades mentales, etc. Es importante aclarar
gue muchas de estas enfermedades se dan gracias al estrés y las preocupaciones y que
posteriormente desencadena en una deficiencia visual como particularmente ocurre
con la diabetes mellitus. Asi que “La antropologia de la salud tiene como una de sus

principales funciones realizar, en forma cuidadosa y minuciosa, un trabajo etnografico



que permita la union de las representaciones morales de quienes sufren una
enfermedad, con lo que se puede denominar el fracaso existencial de la medicina”
(Fassin, 2004).

Desde las ultimas tres décadas, aproximadamente, ha tomado un interés
especifico el modelo multi-causal para intentar explicar el origen de la enfermedad; y
es asi como se habla de la necesidad que existan interacciones entre un agente, el
hospedero y el ambiente para que aquella se desarrolle. Por lo tanto, “Se entiende la
salud como el estado dptimo de las capacidades de una persona para la ejecucion
efectiva de los roles y tareas en los cuales ha sido socializada” (Moreno. 2007); la
enfermedad no puede ser explicada solamente como un evento biologico; por lo
previamente dicho, cuando se estd frente a este proceso de salud — enfermedad se
debe realizar una comprension global y holistico del ser humano y para esto se deben

integrar los conocimientos de distintos origenes.

Es el caso de la antropologia, por medio de su subdisciplina, la antropologia
médica y posteriormente la sociologia que desde la década de los afios setenta
aproximadamente, “[...] enfatiza que se debe asumir el proceso salud enfermedad
como uno de tipo colectivo y la respuesta social para enfrentarlo, como procesos
historicos, sociales y culturales y en los cuales se integran las particularidades
biologicas de los colectivos™ (ibid). Este enfoque sitiia al organismo del ser humano
como una particularidad que encuadra y engrana en el conjunto integral que conforma
a cada persona la cual no es vista limitadamente desde el organismo biol6gico sino
que lo enmarca dentro de organismos mas amplios, objetivos y colectivos como lo

historico, lo social y lo cultural.

Aunque etimolégicamente salud significa: Estado normal de las funciones
organicas y psiquicas (SALVAT, 1980: 1006), la salud — enfermedad compromete
otros aspectos del ser humano. No basta con la intervencion exitosa del organismo por
medio del enfoque biomédico cientifico y tampoco con el enfoque antropolédgico
comprometiendo unicamente lo social, historico y cultural. Existen otros elementos
que indudablemente comprometen el binomio en cuestion y que engrosan el
panorama Yy la esfera a tratar. Lo politico y lo econémico también juegan un papel
muy relevante en este caso. En palabras de Martha Lucio A. (1998: 40) “[...] lo

politico, lo econdmico, lo ambiental, lo cultural juegan un papel importante en la



salud o la enfermedad de la poblacién y de los seres humanos. En ocasiones estos
factores se constituyen en estructurales para generar enfermedades y muertes o para
proteger la vida y promocionar la salud”. No en vano la ceguera da en mayor
porcentaje en los paises en via de desarrollo, mayoritariamente en las culturas

populares.

Hasta aqui estas dos perspectivas componen una vision mas amplia y completa a
la hora de abordar el binomio salud enfermedad. Pero hace falta un tercer enfoque que
dé cuentas ain mas completas, multi causales, integrales y satisfactorias al respecto.
Tiene que ver con las relaciones en si que establecen los seres vivos las cuales son la
fuente, segtin muchos autores, del “fenémeno” y “estado” de la salud enfermedad.
Antonio Yepes (1999: 20) plantea las siguientes preguntas: Pero ¢qué tal que las
causas efectivas de la salud y de la enfermedad estuvieran en la naturaleza y carécter
de las relaciones que el organismo sostenga con su medio? ;/Qué tal que sean las
relaciones — ese asunto fugaz y dificil de aprehender — las que puedan catalogarse
como sanas o enfermas?. EI mismo autor responde a sus inquietudes de la siguiente
forma: “[...] la simplificacion y la omision de variables que pueden tener una
incidencia incluso mayor que las estudiadas sobre la patologia y la salud no pueden
seguirse presentado, olimpicamente, como practicas cientificas. Los resultados de
ciertos experimentos y estudios recientes parecen exigir entonces un concepto de
salud mucho méas complejo que aquél al cual estamos acostumbrados. Un concepto
que enfoque, no al organismo en si, sino la relacién que sostienen los distintos
organismos de una comunidad bidtica y que buscaria las causas y las explicaciones de
la enfermedad, lo mismo que los niveles crecientes de salud, en aquellas relaciones.
Esto significa armonia de todo el orden, una cualidad que se aplica al conjunto y no a
los elementos que lo constituyen” (Ibid: 22). Surge de este modo un concepto clave
para medir el nivel de salud enfermedad que es la armonia. Esto lleva a pensar que si
el enfoque con el que se mide el binomio tratado es holistico, donde se hace énfasis en
las relaciones que los seres humanos realizan con su medio, tener una deficiencia
visual severa (ceguera legal) o estar ciego definitivamente, por ejemplo, pero se tiene
buenas relaciones consigo mismo y con los que le rodea, no le devolvera la vision,
pero se puede considerar una persona menos enferma o menos deficiente y

discapacitada, y poco o nada minusvalida.



Otro punto de vista profesional a estos interrogantes y que coincide con el
anterior es: “[...] no son los factores en si mismo, son las relaciones e interacciones
de los seres humanos que generan procesos en cada uno de estos contextos (lo
politico, lo cultural, lo ambiental, lo econémico) que facilitan o imposibilitan la
presencia de la salud o la enfermedad” (Lucio, 1998: 40); y posteriormente sentencia
que los sujetos responsables son de promover procesos de salud o de enfermedad. Y
agrega “Entonces para responder a la inquietud de quiénes ocasionan y quiénes son
responsables de la salud o la enfermedad, siempre seran los sujetos, pues son ellos
quienes poseen, distribuyen o no riqueza, son sus intereses, sus deseos, su poder el
que va creando las inequidades, las desigualdades o las injusticias o sus contrarios.
Tampoco es el Estado, ni las instituciones; son las personas que manejan el Estado y
las instituciones. Entonces son los seres humanos — ya sea en su dimension individual

0 social —, los responsables de generar procesos de salud o enfermedad” (Ibid: 41).

Esta ultima postura es muy revolucionaria y si se quiere auspiciosa porque en
cierto nivel deja bajo responsabilidad de cada persona como se da el proceso de salud
enfermedad debido a la facultad que cada uno tiene de gestionar su relacion consigo
mismo, con los demas (familia, amigos, compafieros de trabajo, ciudadanos en
general) y con el medio ambiente. Claro esta que hay que tener en cuenta que la
condicion humana no alcanza para dominar totalmente todo lo que el contexto le
exige y le demanda méxime en una cultura como la colombiana con un Estado de
Gobierno y sus politicas de salud que poco aporta al bienestar y a la “armonia”
especialmente a la cultura popular. También hay que tener en cuenta que la dindmica
de la naturaleza sobrepasa la capacidad del ser humano para controlarla dejando al ser
humano en estado de indefension significativo en muchas ocasiones, por ejemplo,
inundaciones, terremotos, erupcion de volcanes, tsunamis, etc., que después de
ocurridos dejan grandes dafios y gracias a la poca capacidad logistica para la

reorganizacion, surgen enfermedades dificil de controlar.

Ahora bien, la salud y la enfermedad es creada por cada cultura y a su vez
encuentra sus modos de intervencion y solucién. La cultura es entendida como
“Productora de categorias de pensar, sentir, reaccionar y expresar de determinado
grupo, articula concesiones, los conflictos, la subordinacion y las resistencias y les
ofrece sentido. Ella es un espacio de expresién de la subjetividad, pero es un lugar

objetivo con la espesura de lo cotidiano por donde pasan y ganan color los procesos



politicos y econdmicos, los sistemas simbolicos y lo imaginario social” (Laza,
Céardenas, 2009: 39). Los seres humanos emerge y edifica de este escenario las
construcciones de salud y enfermedad. En otras palabras, expresadas por los mismos
autores (2009: 38) “Cada cultura define su propia forma de comprender, adecuar y
clasificar su mundo de acuerdo con su ideologia, y ésta define representaciones y
creencias con las que se concretan formas de accion a nivel politico, religioso,
filosofico y en salud. Lo anterior determina las propias concepciones sobre salud,
enfermedad, dolor y muerte, las cuales a su vez precisaran sus propias formas de

prevenir o curar la enfermedad, eliminar el dolor, promover la salud y cuidar la vida”.

La concepcion de cultura es amplia y compleja; ha sido motivo de investigacion
a lo largo de los siglos. No interesa en esta oportunidad profundizar en ello, no es el
objetivo de este trabajo de investigacion pero si es importante entenderla para
comprender su relacion con el proceso salud enfermedad y cémo de aquella se
forman las concepciones de éstas. La cultura es la fuente de donde brotan los
imaginarios colectivos de todas sus representaciones como los habitos, las formas de
sentir y de pensar, de reaccionar ante determinados estimulos, de solucionar los
problemas, de emprender estilos de vida saludables o patoldgicos; y todo esto se da en
el diadlogo entre las generaciones, aprendidos e inducido de una a otra, de mayor a
menor, como miembros de la comunidad. A gran escala, “la cultura es la herencia
social” (Linton, 1977: 92). En un sentido mas restringido, la cultura “[...] alude a las
particularidades, a las “culturas” como proceso vivencial de produccion y practica de
sentido y por medio del cual todo grupo humano fija su particularidades y reafirma
sus diferencias” (Pérez, 2009: 711 — 712). Para entender este postulado, a modo de
gréfica, se expondran dos casos culturales respecto a la forma como representan el

proceso de salud enfermedad.

El primero ocurrio en Puerto Berrio, Antioquia, Colombia. En la época de
enfrentamientos armados entre guerrilla, Autodefensas Unidas de Colombia y el
Estado el panico, el horror, la violencia y la paranoia se apoderaron de sus habitantes.
La cantidad de sangre que sus calles vieron deslizarse, los secretos que el rio
Magdalena llevé y desaparecio fueron incalculables. La cantidad de muertes violentas
engrosaron ostensiblemente el listado nacional que esta guerra politica ha dejado a lo
largo de décadas. Los problemas psicol6gicos y emocionales que la barbarie dejo es

de mdaltiple naturaleza. Gobiernos y entidades no gubernamentales intervinieron a su



medida pero fue la misma fuerza de sus pobladores quienes fueron mostrando el
camino, terapéutico, para la asimilacion y elaboracion de sus duelos. El objetivo
principal de las victimas que quedaron con vida era perdonar a los agresores, que
habian masacrado a sus seres queridos, dejandolos vulnerables, en muchos casos de
manera integral (desplazados, amenazados, pobres, discapacitados, etc.), en otras
palabras, con la insatisfaccion de las necesidades bésicas, incluso en una posicion de
simple supervivencia. La estrategia de hallar respuesta a semejante estado vital (nivel
de enfermedad integral) fue la realizacion de simbologias diversas con el rio
mencionado, que no en vano es el mas grande e importante del pais. La meta final
fue: si ese rio llevo los cuerpos inertes de sus seres queridos trayendo el dolor, él
mismo llevard mensajes (cartas) y objetos (simbdlicos) a sus familiares fallecidos y
traera nuevas “aguas de esperanza”. Las representaciones de enfermedad y salud,
psicoldgicas y emocionales en muchos casos somatizadas, en este caso con este
evento en particular en un determinado periodo, propicid que la comunidad se
manifestara y reconstruyera su vida elaborando sus dolencias promoviendo practicas

individuales y sociales mas saludables.

El segundo caso es oriundo de Chile. En las comunidades indigenas de Acatama
las condiciones de vida son duras y precarias hasta limitar con la subsistencia; para
ellas estar sano se expresa “[...] en la posibilidad de un estado que le permita al
individuo trabajar sin sufrir cansancio excesivo y sin obstaculos fisicos que le permita
mantener relaciones sociales mas o menos armdnicas; y se concibe como una
construccién integral que hace referencia a la productividad de la tierra, la relacion
reciproca con los elementos del ambiente y la satisfaccidn de las necesidades basicas.
La enfermedad se expresa con estados de tristeza y decaimiento general, porque se les
hace imposible cumplir con sus tareas productivas, apareciendo la preocupacion por
la subsistencia” (Laza, Cardenas; 2009: 38).

Estos dos ejemplos grafican la idea de que cada cultura construye las
representaciones que tienen sobre el binomio salud enfermedad entendiendo dicho
proceso desde una postura o enfoque holistico que involucre ciencia, economia,
politica, sociedad y cultura. Asi pues, el grupo de participantes de esta tesis
comparten varios aspectos en comun: son adultos mayores, con alguna excepcion; con
deficiencia, discapacidad o minusvalia visual; consultan en la Clinica de

Especialidades Oftalmoldgicas de Envigado; son de estrato socioeconémico bajo,



cultura popular, con alguna excepcidn; etc.; siendo estos elementos que ayudan al

analisis de los resultados de la investigacion.

Con diversos trabajos la antropologia en el area socio-cultural (Flores. 2004) ha
logrado demostrar cémo la concepcién de buena o mala salud, y todas las amenazas
inherentes a ella, son una construcciéon cultural, puesto que se logra evidenciar
variaciones importantes de lo que se ha podido denominar un mismo dafio en la salud
entre distintos grupos humanos. Con el enfoque anterior fue facil deducir que es la
experiencia de las personas que padecen una enfermedad la que define su aparicion, o
maés bien, de un modo especifico, de enfermar; y no los conocimientos del médico;
por ejemplo, con el caso de la diabetes en la cultura occidental, diagnosticarle dicha
enfermedad a alguien implica para esta persona que se debe restringir de comer dulces
y debe aprender a tener mayores cuidados en un régimen especifico de alimentacion;
en otra cultura, como la Camerunés, el mismo dictamen médico es una de las peores
noticias que puede recibir un ciudadano de ese pais debido a que se asocia

directamente a la impotencia sexual.

Los diferentes grupos sociales realizan sus propias representaciones frente a los
padecimientos de sus individuos (Carracedo. 2010); estas representaciones que se
tienen en la sociedad sobre una enfermedad van a determinar la interpretacion de los
sintomas, el autodiagndstico, la busqueda de ayuda y la eleccion de un tratamiento.
(Bishop. 1998).

En algunos trabajos de antropologia interesados en los aspectos culturales de la
salud y la enfermedad se recalca que los valores, creencias y practicas acerca de la
salud y la enfermedad de todas las sociedades humanas son expresion y parte de la
cultura en esa sociedad y no pueden ser estudiados aislados de ella (Helman. 1994),
pues esto termina siendo el resultado de las significaciones y practicas socioculturales

de cada grupo.

Cuando una persona se enferma se genera en ella una serie de procesos que hace
evidente la pérdida o alteracion en su capacidad para la toma de decisiones y para la
ejecucion de sus tareas diarias que comprometen, no solo su desempefio, sino también
el del colectivo en el cual esta inmersa. Todos los seres humanos suelen reaccionar de
manera similar ante la enfermedad, aunque no todos reaccionan con la misma

intensidad o manifestando la misma emocion o sentimiento. Esto se debe a que



durante el proceso de socializacion, etapa en la que se reciben los elementos
fundamentales de la cultura, el comportamiento humano adquiere unas caracteristicas

similares a la hora de enfrentar algunos procesos de vida, en este caso la enfermedad.

Los distintos grupos humanos generan una forma particular para entender el
comportamiento del hombre. Asi la enfermedad como un evento que afecta el
desempefio de cada persona y, por ende, de su grupo social, también tiene una forma
particular para ser explicada. En algunas comunidades esto puede ser un castigo por la
trasgresion de alguna norma, adoptando los signos de la misma el caracter de
estigmas (Diaz.1983). Diferentes aspectos psicosociales matizan como cada ser
humano experimenta su enfermedad. Estos factores son la personalidad de cada uno,

sus experiencias vitales, el apoyo familiar y el entorno socio-cultural.

Ahora bien, cuando se habla de la cultura popular y el enfoque es holistico para
la construccion del proceso salud enfermedad, y su extension, dolor y muerte, es
menester integrar la dimension magico religiosa. No todas las culturas se eximen de
esto, maxime cuando se trata de los estratos bajos que consideran estos temas no en
pocas ocasiones como ‘“mandato divino”, “un castigo por no actuar acorde a la
moral”, “es la voluntad de Dios”, etc. Esta dimensién en estos contextos son
supremamente importantes porque permea sus creencias, por ende, su modo de vida y

todo lo que ello conlleva.

Asi que, “Para el estudio del binomio salud — enfermedad, dentro del &mbito de
la cultura popular, es importante considerar la presencia del factor religioso como
elemento clave condicionante de las representaciones, valores y practicas culturales
ante estos dos estados. La fe es el factor mas importante en el sistema magico
religioso y médico popular. Los cultos religiosos constituyen una actividad
fundamental a la hora de observar y analizar las précticas curativas populares, ya que
ellos son expresién — sobre todo en la actualidad — de la confianza que la gente tiene
en el curanderismo popular, en contraposicion a la desconfianza en la medicina
tecnificada y ultra — especializada; asi como tambien de la fe en practicas magicas
para combatir la enfermedad y conservar la salud” (Pollak-Eltz, 1994:16). Y no en
pocos casos, la deficiencia y mediocridad del sistema de salud incentiva a algunas
personas de prescindir de el y abocarse a la medicina alternativa, no necesariamente

homeopatica sino “casera”, herbaria, rezos, etc.



La dimension magico religiosa, ademas, es de vital importancia para las personas
que pertenecen a la senectud. Por lo tanto, no es dificil adivinar que para el grupo de
participantes de esta investigacion ello fue de gran relevancia porque hace parte de
sus vidas; sus palabras y puntos de vista asi lo constatan. En suma, si se habla de un
enfoque holistico es trascendental tener en cuenta la condicion religiosa para entender
al grupo etario en cuestion y asi analizar mas ampliamente y de manera auspiciosa el
estilo de vida que tiene y asi estar en condiciones, si es el caso, de ofrecer

herramientas para una intervencion optima.

Politicas en salud

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) hace parte de la Organizacién de
las Naciones Unidas (ONU) y es el organismo que tiene la responsabilidad y la
especialidad de gestionar politicas de promocion de la salud y prevencion e
intervencion de la enfermedad a escala mundial; la primera reunion de la OMS tuvo
lugar en Ginebra, Suiza, el 7 de Abril de 1948, instaurandose asi este dia, cada afio, el
Dia Mundial de la Salud en conmemoracion a la fecha de fundacion de dicho
organismo. Desde los afios cincuenta data los esfuerzos para prevenir la ceguera que
en sus inicios la tarea emprendida fue por medio de un programa oficial el cual apuntd
a prevenir el tracoma y su posible erradicacién. Dichos esfuerzos no estuvieron
Unicamente enfocados en prestar la asistencia a los Estados Miembros®® para evaluar
el problema y modos de afrontarlo sino que también estuvieron enfocados en evaluar
algunas iniciativas de investigacion relacionadas con opciones terapéuticas para

prevenir y luchar contra esta enfermedad visual.

En 1978 el Programa de la OMS para la Prevencién de la Ceguera (PBL) tuvo
como finalidad ampliar el alcance de las enfermedades a combatir como la
oncocercosis, la xeroftalmia, la catarata y la continuidad con el tracoma las cuales
fueron consideradas en ese momento como causas de ceguera evitables, ademas de
todos los trastornos visuales que en ese momento se identificaron. Simultadneamente y
“En armonia con la declaracion de la Conferencia Internacional sobre Atencion

Primaria de Salud, celebrada en Almaty del 6 al 12 de septiembre de 1978 la

13 Se trata de aquellas naciones que hacen parte de la OMS, siendo en total 193 y Colombia hace
parte de este selecto grupo.



estrategia adoptada por el PBL consistio en la prestacion de atencion oftalmica como
parte integral de la atencién primaria, formulandose entonces el concepto de
“atencion oftdlmica primaria”. Esta estrategia aun estd vigente en la actualidad”

(Resnifoff, Pararajasegaram, 2001: 48).

La vigésima quinta Asamblea Mundial de la Salud que se celebré en 1972
solicitd la compilacion de la informacidon sobre la ceguera la cual arrojé como
resultados los primeros datos epidemioldgicos respecto a la magnitud y las
caracteristicas del problema de la ceguera a nivel mundial, de lo que se evidencio que
en muchos paises el caimulo de los datos se llevaban a cabo con procedimientos y
medios diferentes para los estudios demograficos, permitiendo asi que la OMS en
1978 preparara y organizara unos protocolos y directrices normalizados a dichos

efectos.

En 1975, debido al buen desempefio al buen desempefio realizado por la OMS, se
establecio el Organismo Internacional de Prevencion de la Ceguera (IAPB) en el que
se adoptaron algunas iniciativas entre las que se encuentra el tema del Dia Mundial de

la Salud que se celebrd el 7 de abril de 1976 el cual fue la prevision evita la ceguera.

Ahora, 1999 fue un afio trascendental para los objetivos a futuro del organismo
en cuestién puesto que con su propuesta a escala mundial afecta e influye en el
presente y en el futuro sobre la prevencion de la ceguera, del tratamiento de la
deficiencia visual y de la promocién de la salud visual. La vision 2020: El derecho a
ver es un plan estratégico a gran escala, hasta ahora el mas ambicioso que la OMS ha
emprendido jamas cuya alianza estratégica se complementa con una plataforma
comprendida por algunos gobiernos y algunas prestigiosas ONG de todo el mundo. El
plan estd programado para llevarse a cabo en veinte afios y en primera instancia “El
objetivo fundamental [...] es eliminar o prevenir las enfermedades que causan
ceguera evitable — las cataratas, el tracoma, la oncocercosis o ceguera de los rios, las
anomalias de la refraccion o los motivos de ceguera infantil, derivados de la falta de
vitaminas y que se manifiestan con mayor virulencia en Asia, Africa, América Latina
y Europa Central y Oriental” (Leal, 2000: 48 — 49); en segundo lugar, el proyecto
maraca la necesidad de incrementar los recursos humanos ya que en algunos lugares
los oftalmodlogos y los técnicos son muy escasos, por ejemplo, en el momento de

plantearse esta propuesta a principios de siglo, en Africa, por un millon de habitantes



habia un oftalmélogo; y en tercera instancia Vision 2020 requiere mejorar y
desarrollar infraestructuras de asistencia oftalmologica y la utilizacion de tecnologias
asequibles y adecuadas ya que no es suficiente con saber hacer frente a las
enfermedades y que haya quien lo haga. Es necesario que haya hospitales, equipos y

centros de salud donde se efectle la técnica profesional requerida.

Serge Resnikoff'4 expresa en una entrevista dada a la revista espafiola Perfiles:
Revista de la Organizacion Nacional de Ciegos Espafioles que “El origen del
proyecto parte de la constatacion de que , si no cambiamos de método, el niUmero de
ciegos seguird aumentando, de manera que, en 20 afios, se duplicara... Un aumento
relacionado fundamentalmente con el envejecimiento de la poblacién, que es
progresivo, por lo que urge hacer algo para invertir esta tendencia” (Ibidem: 49). Ya
la directora general de la OMS, del momento, Gro Harlem brundtland, al presentar en
Ginebra el proyecto en cuestion dio a conocer unos datos escalofriantes, que de
hecho, fue en gran parte el motor de semejante empresa: “El 80 por 100 de los casos
de ceguera en el mundo — dijo — pueden evitarse. Hablamos de afecciones que pueden
ser prevenidas y tratadas” (Ibidem: 48). Ademas, es importante acotar que los factores
que inciden més propiamente en la ceguera en la actualidad, después de casi década y
media de emprendido este proyecto global, ya no son en si las enfermedades por
causa externa como las ya enunciadas sino que “Los factores que inciden mas
claramente en ese incremento son el aumento de la poblacion mundial y el constante
crecimiento de la proporcion de la poblacion de 65 afios 0 mas [...] La disminucion
de la tasa de mortalidad en los grupos de edad mas avanzada ha determinado un
incremento incesante de la poblacién de 65 afios o mas, y el descenso de la
fecundidad también contribuye a aumentar la proporcion de la poblacion de edad”

(West; Sommer, 2001: 51).

Queda manifiesto el esfuerzo interinstitucional y multicultural extendido en el
tiempo sobre la resignificacion que se ha venido haciendo a sobre la ceguera; y queda
también manifiesta la importancia que tiene el grupo etario de esta investigacion para
este proyecto porque es una realidad que el adulto mayor compone hoy por hoy el
mayor grupo de personas en el planeta, lo cual explica el por qué la mayor propension
a la ceguera se debe actualmente al aumento de las enfermedades asociadas a la edad.

14 Coordinador Prevencién de la Cegueray de la Sordera de la OMS



El desarrollo de programas de salud visual que cumplan con actividades de
prevencion, promocion, educacion y atencion se evidencian en forma clara cuando se
analizan las distintas politicas en salud, en varias sociedades, con respecto al

compromiso de un mismo 6rgano corporal.

El ser humano puede verse afectado por multiples patologias que comprometen
tanto su salud fisica como mental. Este trabajo se ocupa de aquellos eventos que
generan un dafio visual severo y definitivo. Con esto es importante tener claro que la
disminucion en la vision afecta en forma importante a la persona que lo padece y a

aquellas que se encuentran en su entorno.

En los dltimos cuarenta afios se ha creado una conciencia universal, sobre la
importancia de generar control sobre las distintas enfermedades que llevan a este dafio
visual. El control inicial que se ha llevado a cabo en el mundo esta dirigido a las
patologias infecciosas y nutricionales que se relacionan directamente con el dafio
visual. Tales enfermedades son el tracoma, la oncocercosis y la xeroftalmia. Las dos
primeras de origen infeccioso, transmitidas por vectores y la tercera por una
deficiencia vitaminica. En los tres casos se han adoptado medidas de salud publica

que han tenido un impacto importante el numero de personas con dafio visual.

Muchas de las patologias que comprometen el 6rgano de la vision, se presentan a
edades avanzadas del individuo (West; 2001), pero el solo proceso transicional del
grupo etario, no explica el aumento del dafio visual en este grupo de personas, sino

también el control que se ha generado en las enfermedades ya mencionadas.

A través de la Organizacion Mundial de la Salud, se ha venido generando varios
programas enfocados en la prevencion y control de la ceguera. Estos diferentes
programas datan de 1978 pero la primera base de datos mundiales de la Organizacion
Mundial de la Salud data de 1993 con base en la poblacion mundial de 1990; y se
estimd que treinta y ocho millones de personas sufrian ceguera y ciento diez millones
de personas sufrian un trastorno visual. Se realizd una extrapolacion de datos a la
poblacién mundial de 1996, encontrando cuarenta y cinco millones de ciegos y ciento
treinta y cinco millones de personas con un dafio visual. ElI ochenta porciento de la
ceguera puede evitarse y el noventa porciento de todos estos afectados estaban en

paises en desarrollo (Resnikoff; 2001).



La proyeccion para el afio dos mil veinte es que se duplicaria el numero de
personas con esta afeccion. De lo anterior surge el programa de la Organizacién
Mundial de la Salud, llamado vision 2020: El derecho a ver. Este programa fue
lanzado en Ginebra en el afio 1999 y cuenta con tres componentes principales.

Primero esta la lucha contra las enfermedades especificas; segundo es el
desarrollo de los recursos humanos Yy tercero esta el desarrollo de la infraestructura y

tecnologia apropiadas.

La Organizacion Mundial de la Salud ha realizado algunas alianzas estratégicas,
con organizaciones no gubernamentales y otras gubernamentales en cada uno de los
paises miembros, para la obtencidn de recursos econémicos, que permitan establecer
cudles son las principales enfermedades tratables que generan ceguera, encontrando el
de la catarata y el glaucoma en primera instancia. A continuacién se destinan recursos
para la capacitacion de personal destinado al tratamiento de dichas patologias.
Finalmente se destina otro monto del presupuesto econémico para la adquisicion de
los equipos médicos con la tecnologia de vanguardia en el tratamiento de estos dafios

visuales.

Este programa tiene como mision eliminar las causas principales de ceguera para
otorgar a toda la poblacion del mundo, en particular a los millones de personas que

sufren de ceguera evitable el derecho a ver.

En Europa hay una legislacion clara y especifica con respecto a la prevencién de
la ceguera y a las prebendas que se deben tener con las personas ciegas o con un dafio
visual importante (Ernst & Yong. 2010). En Colombia se encuentra que el ministerio
de la proteccidn social, con la resolucion n® V 4045 de 2006, se acoge al plan 2020, el
derecho a la visién, de la organizacion mundial de la salud, con relacién a la
prevencion de la ceguera y la discapacidad visual evitable. Pero no se encuentra
ninguna legislacion en la que se dé prioridades a las personas con discapacidad visual
severa y definitiva; aunque estos problemas visuales influyen en la vida de las
personas en los aspectos fisicos, mentales, emocionales, sociales, académicos y

profesionales (Rodriguez, 2012).



A continuacién se presenta un cuadro donde aparece un directorio de
instituciones para personas con discapacidad en Medellin y el area Metropolitana. Ver

anexo 1:

Este directorio si bien no todo es exclusivo de la discapacidad visual si lo es
sobre la discapacidad en general porque de este modo hay ofertas tanto para los
ciegos legales y también para los cuidadores y familiares que deseen prepararse para
llevar de manera mas eficiente y con mayor calidad su tarea de cuidador principal y

asi contribuir a la inclusién.

Sublimacion, humanizacion y resignificacion de la ceguera en la senectud

La calidad de vida del adulto mayor en Colombia carece aun de politicas
contundentes que beneficien y aseguren su etapa de desarrollo. Por tal razon hay que
pensar en la salud como un derecho que garantice un buen vivir. Ver a los ancianos
hacer grandes filas en una EPS por largo tiempo muestra un sistema de salud con
grandes baches que urge mejorar, de lo contrario, el colapso no se deja esperar,
ademas, de una reputacion dificil de salvar por parte de un gremio discutido como es

el politico que cada vez se aleja de convencer y de tener credibilidad.

Por esta razon, para que la deficiencia visual grave o la ceguera del adulto mayor
se sublime y sea humanizada, se plantea un cambio de paradigma donde confluyan las
miradas sobre la salud y sobre la enfermedad del médico, de los cientificos sociales y
del paciente. Es necesario equilibrar al enfoque biomédico al cual la ciencia y la
tecnologia tanto lo ha desarrollado. Por ningin motivo se pide que se quite presion a
este respecto, antes bien, es necesario que se siga avanzando en esto para bien de la
medicina y, por ende, de la humanidad. Lo que se busca es que el enfoque sea mas
amplio donde se trascienda el organismo e incluya todo aquello que lo influye. Los
cientificos sociales como los antropblogos, socidlogos, psicélogos, entre otros, asi lo
creen y apuntan mas de cerca a las reales y completas necesidades de las personas
quienes en no pocas ocasiones se quejan del sistema de salud actual incluyendo el

trato profesional.



La vida del ser humano no es fragmentada, tampoco la comunidad y la persona
misma; por tal razén, la medicina tampoco debiera serlo. El nuevo paradigma, el cual
se propone, debe tener en cuenta que “[...] en el reconocimiento general de un
paciente deberian ocupar lugar absolutamente principal las diferentes relaciones que
éste sostiene en el seno de su familia, en su trabajo, en su barrio y en su comunidad en
general. Su salud serd, digdmoslo asi, proporcional al grado de integracion,
participacion y contribucion al conjunto u organismo mayor que lo contiene. En esta
concepcion, el estado general de los sistemas orgénicos del paciente formaria parte de
ese reconocimiento, por supuesto, mas no como el terreno donde se da lo causal sino
como el terreno donde aparecen los efectos” (Yepes, 1999: 23 — 24). Esta concepcion
de salud enfermedad, entonces, considera, obviamente, el enfoque biomédico; pero
también considera, y es su finalidad, ver al ser humano como un todo indivisible que

piensa, siente, imagina y, muy importante, se relaciona.

Para muchos investigadores es en las relaciones donde emerge el proceso de
salud y enfermedad, de satisfaccion y dolor — sufrimiento, de vida y muerte. Por esta
razon, este enfoque holistico esta en funcion de satisfacer las necesidades basicas del
ser humano, que no son Unicamente aquellas que suplen las necesidades del
organismo como comer, beber, tener abrigo y techo, contar con los medicamentos
asignados, etc., sino, también, todas aquellas necesidades que llenan de valor, de
humanismo, de dignidad y de felicidad a los seres humanos como hijos de una
cultura, a saber: sentir seguridad, sentirse que pertenece a grupos sociales y que se es
valorado y aceptado, situarse como una persona Util, capaz y que logra sus objetivos,
sus metas y sus proyectos; en otras palabras, sentirse realizada; y, claro esta, amar y
ser amados. Todo esto muestra que la vida del ser humano va mucho mas alla que el
solo organismo. Influye ademéas lo econémico y lo politico, lo religioso y lo

cosmologico.

Si las relaciones humanas y con el contexto son tan importantes para las personas
en el proceso de salud enfermedad los vinculos que se tienen consigo mismo, con la
familia, con los amigos, vecinos y grupos sociales a los que pertenece cada quien son

muy importantes y determinantes.

En el caso del adulto mayor, particularmente aquel con deficiencia visual grave

(ceguera legal) o ceguera permanente, realza la calidad de sus relaciones; en esta



situacion cobra real importancia la ética del cuidado debido a que la natural
discapacidad requiere de ello, sumandole la vulnerable etapa de la vida en la que se

encuentra. Y asi contribuir a la llamada sublimacion y humanizacion.

En un primer lugar, el autocuidado es el primer paso para impulsar la balanza a
lo saludable. El adulto mayor se halla en un momento cronoldgico e histérico de su
vida muy proclive idealmente para el ocio o cultivo de su espiritu. Es una etapa en la
cual se puede llegar o acceder mas facilmente a la sabiduria debido a la experiencia de
toda una vida, la predisposicion a estar en mayores momentos de soledad vy, el
invidente como tal, se encuentra en un estado prodigioso para los dialogos internos
benéficos. Por supuesto que esto es un estado ideal y depende de muchas variables,
verbigracia, como el proceso individual de desarrollo humano, la educacién, la
cultura, el apoyo integral, el historial de la calidad de las relaciones, etc.; pero si se
satisfacen las necesidades basicas, el estado de invidencia puede ser menos doloroso y

la persona ser ain productiva, por ende, tener la mayor calidad de vida posible.

En segunda instancia, y de vital importancia, por lo clave que es para la persona
gue se encuentra en el estado previamente descrito, es la familia. Su cuidado es basico
y fundamental para que el paciente viva favorablemente. Contrae gran relevancia la
figura del cuidador principal quien es el responsable de gran parte del bienestar del
adulto mayor; idealmente se pensaria que debe tener algunas condiciones, aptitudes y
actitudes de enfermero, ya que si “La enfermeria tiene como objeto central el cuidado
de la experiencia humana de sujetos y colectivos de diferentes razas, religiones,
costumbres, creencias, nivel socioeconémico y educativo, en distintos ambientes que
son definidos por las condiciones objetivas o materiales de éstos. Esta diversidad
implica la necesidad de la comprension por parte de Enfermeria de la cosmovisién
particular del sujeto de cuidado, con el fin de garantizar un cuidado integral,
coherente y beneficioso; y de una verdadera satisfaccion de las necesidades de
cuidado” (Laza; Cardenas, 2009: 40), la familia cuenta con herramientas poderosas
que, si bien no son técnicas profesionales de la enfermeria, si lo son en cuanto se
refiere al conocimiento de la personalidad, caracter, gustos, defectos, cualidades,
historia de salud enfermedad, etc., de la persona cuidada. Ademas, el factor afecto es
un valor agregado que supera en muchos casos los cuidados técnicos. No en vano
existen registros que constatan que aquellos pacientes que pasan solos su enfermedad

en el hospital, corren mayor riesgo de paros cardiacos y de morir que aquellos que son



visitados con regularidad o tienen en todo el momento el cuidado de sus seres
queridos o un ambiente familiar y de amistad lleno de afecto, sonrisas y

comunicacion.

La aparicién de una enfermedad aguda o cronica en algin miembro de la familia
puede representar un problema tanto en el funcionamiento como en su composicion;
podria considerarse como una crisis por el cambio que se produce y que impacta en

cada uno de sus miembros.

Para adaptarse a esta situacion, la familia pone en marcha algunos mecanismos
de autorregulacion que le permiten seguir funcionando de tal manera que se generan
cambios en las interacciones familiares, como relacion de dependencia, abandono,
violencia, desprecio, esclavitud, humillacion, insultos, etc, que tienen un proposito
especifico, bien sea consciente o inconscientemente, y pueden llevar a la familia a
situaciones complejas de equilibrio o desequilibrio, poniendo en riesgo el bienestar y
el manejo del paciente, asi como la funcionalidad de la familia, sostiene la pagina

electrénica e — journal®®.

Dentro de los desafios a enfrentar o afrontar esta el proceso de la enfermedad de
alguno de los miembros de la familia, ya sea de la familia nuclear (padres e hijos) o la
familia extensa (abuelos, tios, sobrinos, etc.) que en este caso en particular se hace
referencia al adulto mayor con deficiencia visual o ceguera definitiva. El proceso de
cualquier enfermedad supone que la familia debe adaptarse y resolver las situaciones
gue se presenten y gque estan asociadas a ese proceso. La enfermedad, entonces, puede
ser repentina, cronica (dura meses o afios) o incluso mortal. La familia tiene que pasar
por un proceso de asimilacion de la noticia de la enfermedad, asi como realizar ajustes
para que la dindamica, que hasta ese momento existia, no decaiga; e incluso pensar en

maximizar esfuerzos?®.

Los amigos, vecinos y grupos particulares de la comunidad de los cuales hace
parte la persona adulta ciega es un tercer tipo de relaciones y de cuidado que hace
mucho bien para su estado vital y de desarrollo. Estas personas son pares con los

cuales, si se tiene buenas relaciones con ellos, es de enorme significado simbolico

15 Es una selecta coleccion, en formato digital, de revistas cientificas y humanistas editadas por
diversas dependencias académicas.
16 [dea extraida del sitio web Salud y Familia.



para la persona que esta en cuidado, ya que el mensaje contundente es de aceptacion,
por ende, son portadores de relaciones sociales éticas que contribuyen a la
satisfaccion, a la compafiia saludable de los demas y a ser complice de compartir una

vida de seres humanos.

Y en cuarto lugar, el apoyo profesional integral y multidisciplinario que es el que
tiene el control cientifico y médico y tiene la facultad final de extender la vida el
mayor tiempo posible de la forma mas saludable que se pueda. Queda claro que esta

instancia ojal4 sea la Gltima en tomar o no hacerlo jamas.

Asi pues, de este modo, el producto final es la inclusion porque permite que la
persona en cuestion se sienta integrante de una familia y de una comunidad, con el
potencial o la oportunidad de ser productivo en la construccion de la cultura en sus
contextos mas cercanos transmitiendo su tradicion a generaciones posteriores en pro

de la permanencia de la cultura (familiar y comunitaria).

Otro modo de sublimar y humanizar la ceguera es por medio de promocién de la
salud y de la prevencién de la enfermedad con el fin de aplazar la enfermedad, el
dolor — sufrimiento y la muerte lo mas que se pueda con miras a gozar de la mayor
calidad de vida que esté alcance porque es menester entender de forma definitiva que
la salud y la enfermedad, el disfrute y el dolor, la vida y la muerte son estados de un
mismo ciclo vital individual y colectivo, local y global, que esta en cierto nivel a la
mano y decision de cada persona, de cada comunidad, de cada cultura. VVer cuadros:

Tabla 1: Promocion de la salud y prevencion de la enfermedad

Cuadro de la diferenciacion de promocion de la salud, de la prevenciéon de la
enfermedad

Promocion de la salud

Prevencion de la enfermedad

La promocion de la salud, es un
proceso que nos invita a promover,
asegurar, favorecer, mantener, fortalecer
y proteger todo tipo de actividades,
acciones, situaciones, relaciones,
procesos, condiciones y entornos que
conduzcan a vivir con calidad y tener
condiciones de salud de los individuos,
de las familias, de los grupos,

La prevencion de la enfermedad
también es un proceso, en el cual se
realizan todo tipo de actividades,
procedimientos y acciones que conducen
a evitar y prevenir la enfermedad. En este
proceso las acciones van desde identificar
oportunamente las posibles causas de la
dimension individual (fisicas, mentales y
afectivas) y social asi como del entorno




comunidades y organizaciones y de su
entorno.

Por tanto, hacer la promocién de la
salud es intervenir integralmente en todos
los factores y condiciones individuales,
sociales, institucionales, politicas,
econOmicas, culturales y ambientales de
tal manera que se mantengan,
potencialicen 'y permanezcan  esas
condiciones de favorabilidad para la
salud de la poblacion en el tiempo y en el
espacio.

En sintesis se promociona lo
favorable para la salud, en lo individual,
familiar, ~ comunitario, institucional,
cultural, econdmico, politico, lo social y
ambiental y la intervencién se puede dar
en todos los aspectos.

Aplicando un andlisis DOFA, en la
PROMOCION, se actGa sobre las
fortalezas 'y  oportunidades, para
potencializarlas, multiplicarlas o, como
minimo, mantenerlas en cada una de las
categorias sefialadas.

externo que pueden provocar y mantener
la enfermedad de la poblacion y de su
entorno.

Es mision de la prevencion,
minimizar, reducir los riesgos
desencadenantes de  procesos de
enfermedad.

En caso de ser inminente la

presencia de la enfermedad se procede a
tratarla y curarla a tiempo, para evitar
complicaciones y contagios.

El tratamiento y la rehabilitacion
también son procesos en los cuales se
debe actuar de manera preventiva
evitando las posibles complicaciones, sin
embargo en sentido estricto estos
procedimientos corresponden mas al
tratamiento oportuno que a la prevencion.

En sintesis se hace prevencion a los
riesgos y factores que favorecen la
enfermedad de los individuos,
comunidades, por ello se debe intervenir
en lo individual, familiar, comunitario,
cultural, econdmico, politico, social y
ambiental es decir en combatir la
inequidad econdmica, la destruccion de la
naturaleza, la contaminacion ambiental,
la dependencia e injusticia social, la
pobreza, el clientelismo y corrupcion
entre otras.

Aplicando un analisis DOFA, en la
prevencion se debe intervenir en las
amenazas y debilidades, para
contrarrestarlas, eliminarlas o por lo
menos disminuirlas en cada una de las
categorias sefialadas.




Categorias de anélisis:

(El ser humano individual; el ser humano/social en el contexto familiar y
comunitario; el ser humano/social y su relacion con el contexto institucional, con
otras organizaciones y con el Estado; el ser humano/social y su relacién con el
contexto econodmico, politico, cultural y ambiental (dmbito nacional); el contexto
internacional).

(Lucio, 1998: 44)

Vale hacer hincapié que para los intereses de este trabajo investigativo las
categorias de analisis tenidas en cuenta fueron: El ser humano individual ya que cada
integrante fue considerado como un ser con expresiones fisicas, mentales, espirituales
y afectivas; y el ser humano/social en el contexto familiar y comunitario porque para
el grupo etario en cuestion es imprescindible, por su normal dependencia, contar con
la compafiia y apoyo de su familia y de su comunidad para vivir de una mejor manera.
En cuanto a la tercera categoria el ser humano/social y su relaciéon con el contexto
institucional, con otras organizaciones y con el Estado, se menciona y se hace un
conjunto de sugerencias en pro de la promocién de la salud y prevencion de la
enfermedad, por ende, de un nivel de vida y digno y, en ultimas, una mejor calidad de
vida para los adultos mayores con ceguera legal o ceguera total que hicieron parte de

la investigacion.

Tabla 2: Verbos que proponen actividades de promocion de la salud vy

prevencion de la enfermedad

Guia y sugerencia de verbos donde se proponen actividades de promocion de
la salud y prevencion de la enfermedad para realizar diariamente

Promocién de la salud Prevencion de la enfermedad
Verbos que se sugieren: promover, Verbos que se sugieren: evitar,
mantener, asegurar, fortalecer, | eliminar, reducir, contrarrestar, prevenir,

promocionar,  proteger,  conservar, | minimizar.
proveer, fomentar, potencializar,
maximizar.

1. Mencione tres actividades de 1. Mencione tres actividades de




promocion individual

prevencion de la enfermedad en
la dimensién individual

Mencione tres acciones 0
intervenciones de promocion
que usted va a hacer en la
familia o en un grupo
comunitario

Mencione tres acciones 0
intervenciones de prevencion de
la enfermedad del ambito
familiar o comunitario

Mencione tres acciones que
usted va a hacer y que se
relacionen con promocion de la
salud desde el &mbito politico

Mencione tres intervenciones
que usted va a hacer para
prevenir la enfermedad desde el
ambito politico

Mencione tres acciones que
usted va a hacer y que se
relacionen con promocion de la
salud desde el medio ambiente

Mencione tres intervenciones
que usted va a hacer para
prevenir la enfermedad desde el
medio ambiente

Mencione tres acciones que
usted va a hacer y que se
relacionen con promocion de la
salud desde lo cultural

Mencione tres intervenciones
que usted va a hacer y que se
relacionen con prevencion de la
enfermedad desde lo cultural

Mencione tres acciones que
usted va a hacer y que se
relacionen con promocion de la
salud desde el ambito Estatal y/o
institucional.

Mencione tres acciones gque usted

intervendra para hacer
prevencion de la enfermedad
desde el ambito

Estatal/institucional.

(Ibidem: 45)

Gramaticalmente, los verbos son acciones; asi que es muy importante que tanto
el paciente como su cuidador principal, pero si se extiende a la familia y a la
comunidad a la cual pertenece aquel, mejor, sepan distinguir la acciones que hay que
llevar a cabo para promover la salud y las que haya que hacer para prevenir la
enfermedad. Si existe este orden, seguramente las opciones y oportunidades de
desarrollo humano en dicha etapa con los ya conocidos inconvenientes seran mas

prometedoras.

Por ultimo, al ser deficiente visual grave o ciego permanente queda una

alternativa auspiciosa y muy humana: desarrollar otras capacidades y competencias y



aceptar el estado en el que se encuentra. Para ello, es menester, por un lado,
desarrollar las aptitudes que ofrecen los deméas sentidos del cuerpo, por otro lado,
contar con el lenguaje y la comunicacién como una herramienta de vital importancia
para su expresion y relacion interpersonal; y en un tercer lugar, hacer uso de la

recreacion.

El 85% de la informacion llega por la via visual. En las personas con
discapacidad visual los otros sentidos cobran una importancia relevante; las
sensaciones olfativas, auditivas, hapticas'’, pasan a ocupar un lugar dominante en su
experiencia sensorial (Duque, 2004). Los érganos de los sentidos les permiten a los
seres humanos establecer contacto con otros individuos y con el entorno en el cual
cada uno se desenvuelve. El desarrollo de estos 6rganos tiene una variabilidad
importante en cada persona; y es esto de alguna manera, uno de los factores que
determinan la forma particular en la cual cada uno va significando todos los procesos

de vida gque le permiten establecer contacto con todo lo que le rodea.

La experiencia sensorial del mundo es, entonces, cualitativamente diferente; en
lugar de ser un mundo de luces y sombras, con color y perspectivas, se trata de un
mundo de sonidos, olores, texturas, temperaturas y, en que buena parte de la
informacion, se recibe a través de la actividad del propio cuerpo y a través de la

accion verbal.

En cuanto al lenguaje, éste se convierte en el instrumento central para la
construccién de su representacién del mundo. EI conocimiento que se tiene de la
enfermedad siempre se da a partir de la verbalizacion del individuo que la padece, de
las personas que lo rodean y de los profesionales que lo acompanan; y es claro que la
experiencia como tal siempre sera mayor que la objetivacion que pueda hacerse de la

misma.

Un pensador con el talante de Habermas hace una critica a la reduccion que se
hace de la racionalidad a la sola dimension cientifico — técnica y expone dos
vertientes: una cognitivo-instrumental y la otra que seria la comunicativa, orientada a
los diferentes discursos argumentativos. Con el advenimiento de la modernidad, y con

ella la racionalidad instrumental, se ha generado un empobrecimiento de las practicas

17 Informacion sensorisal dada por referentes tactiles y/o térmicos.



comunicativas cotidianas que suponen una pérdida de la atencién a los valores y al
sufrimiento humano. Asi que esta es una de las razones por la cual es menester
promover el enriquecimiento del lenguaje y de la practicas comunicativas para que
personas/pacientes de la senectud con problemas de vision puedan expresar su
subjetividad positivamente, ser comprendidos y apoyados, y gozar humanamente de
la inclusion, condicidon necesaria para vivir en comunidad y para tener mayores

perspectivas de salud y de vida.

Por el lado de la recreacion, es considerada como un derecho bésico que
contribuye con el mejoramiento de la calidad de vida individual y colectiva. En el
caso de la limitacién visual, ésta debe orientarse hacia la consecucién de una
verdadera integracion funcional, en donde la persona experimente una verdadera
inclusion participativa en su comunidad y en su entorno en general, y asi favorecer la

interaccion de la persona con el medio.

Taylor define la creatividad como comportamientos que son realizados
voluntariamente y que intrinsecamente proveen una recompensa, dadas durante
tiempos en los cuales no se comprometen la supervivencia bésica, la comodidad
necesaria, las posesiones materiales, ni las obligaciones sociales y familiares que
generen en los individuos sentimientos de disfrute y satisfaccion, donde la experiencia

es lo més valioso en la misma recreacion (Martinez, 2005).

Hoy en dia se han generado herramientas que permiten posicionar la recreacion
en el sitio que le pertenece, como servicio social basico y como instrumento esencial
en la busqueda de un crecimiento personal y de la comunidad, que fortalezcan los
lazos de convivencia orientados hacia una mejor calidad de vida, siendo esta ultima
la finalidad rectora de cada ser humano, particularmente, en este caso, la del grupo

etario de esta investigacion.

En conclusion, este trabajo investigativo quiso conocer el impacto que diez
participantes, en compafiia cada uno de su cuidador primario, tuvieron cuando fueron
diagnosticados ciegos legales y como han asumido la ceguera tanto personal como
familiarmente. Para ello fue menester conocer la teoria sobre el desarrollo humano,
los conceptos de deficiencia, discapacidad y minusvalia que propone la OMS,
encontrar las relaciones que existen entre necesidades y deseos no satisfechos para la

generacion de los llamados miedos basicos de los cuales se desprenden los demas;



adicionalmente fue necesario conocer lo que la antropologia medica tiene para ofrecer
para dilucidar el proceso de salud enfermedad y como promocionar la primera y
prevenir la segunda, para llegar por fin, a una propuesta sugerida con el animo de
sublimar y humanizar la ceguera en la senectud con miras a obtener un nivel de vida

digno en pro de una mayor calidad de la misma.

ANALISIS DE LOS RESULTADOS: HACIA LA REINTERPRETACION Y LA
RESIGNIFICACION DE UN MUNDO A OSCURAS

El ser humano por su condicién de ser pensante tiene como propoésito
fundamental hallar sentido a su vida; y es por esta razon que “La Antropologia mira al
hombre su su integridad, interrogandose sobre el sentido de la existencia humana, el
desarrollo de los pueblos y la conformacion de las culturas. Son los seres humanos
como sujetos de la historia y las practicas sociales que definen los procesos colectivos
que los tienen como protagonistas, los que requieren de una mirada experta, que
permita reflexionar sobre las situaciones problematicas que los afectan e intervenir
para transformar la realidad y fortalecer su participacion ciudadana y su calidad de
vida” (Eroles, Gagneten, Salas, 2004: 5), y asi estar en las mejores condiciones para
resignificar aquellos problemas, dificultades y necesidades con miras a encontrar
posibles soluciones en pro de un desarrollo integral, maxime cuando se refiere a un
grupo etario como la edad adulta con deficiencia visual, del cual se vale decir que en
este trabajo investigativo tiene importancia relevante por ser una poblacién que sufre,
por lo tanto, urge en vez de situarlos en una posiciéon de pobreza, de “[...] situacion
existencial de desposeeido como ser alienado de gestion, colocado al margen,
sometido, victima de injusticias e invisibilidades, tanto por parte de los que mandan,
como de aquellos que estan integrados en la sociedad, desde un lugar tan dependiente
como incuestionado criticamente” (Ibidem), situarlos en un lugar donde resignifiquen
su condicion de vida, la cual ya no es como la de antafio sino que es una nueva que es
necesario actalizar el punto de vista, nuevos contenidos, nuevas actitudes y un

discurso que se adapte a las nuevas demandas vitales.

Dicho esto, la senectud es una etapa de la vida que tiene sus necesidades, sus

demandas, sus dificultades y su fragilidad; de igual manera, tiene sus puntos fuertes



como la experiencia que aporta a la conservacion de la tradicion, la sabiduria que
apunta al crecimiento de la cultura y su especial historia vital y familiar — cultural que
permite la unién de generacion tras generacion, propiciando la debida transicion entre
estas Ultimas. Pese a esto, los ancianos en esta cultura suramericana no gozan ni del
confort ni del prestigio y ni del respeto que debieran, al menos en este momento
histdrico; su lugar es ocupado por los nifios y jovenes que disfrutan de la proteccién
de la ley, de las ofertas del mercado, del visto bueno de la cultura actual, etc., que no

solo los protegen sino que los perpetuan.

Sin embargo, urge un nuevo cambio de paradigma que proteja a los ancianos y
les ofrezca un nivel de vida digno en procura de una mejor calidad de vida ya que es
una novedad actual a nivel global que esta etapa vital posea gran numero de
integrantes y los pronosticos van en aumento. Este momento cultural es una primicia
en este sentido, asi que se requiere de nuevas politicas de Estado que garanticen el
porvenir favorable de los adultos mayores. Maxime si se tiene en cuenta que son
altamente proclives a enfermedades, discapacidades, aislamiento, discriminacion, etc.;
la deficiencia visual grave (ceguera legal) y la ceguera total son un estado de
discapacidad en la que los ancianos cada vez se ven mas involucrados especialmente
los de los paises en via de desarrollo. Los integrantes de este trabajo de investigacién
no son la excepcion porque son pertenecientes a un pais como Colombia que dista de
ser una nacion desarrollada a gran escala, y viven en Medellin que a pesar de ser una

de las ciudades mas importantes no les garantizan absolutamente su bienestar.

La inquietud que como profesional del &rea de la salud, particularmente desde la
oftalmologia, tiene el autor de este trabajo, y como profesional en potencia y en
formacion en la disciplina social de antropologia, surgié como interrogante el deseo
de saber sobre qué y como fue el impacto que causé la deficiencia visual grave en un
grupo de diez integrantes, pacientes todos ellos del profesional en cuestion, en la
Clinica de Especialidades Oftalmolégicas CEO, con su respectivo familiar
acompanante primario, en los quehaceres cotidianos y normales como el simple
desplazamiento dentro de la casa, el alimentarse, bafarse, vestirse, etc., en otras
palabras, como el participante asumio su ceguera. Esto fue motivo de curiosidad
pero, al mismo tiempo, surgié el interrogante de qué estrategias y practicas han tenido
que aprender los participantes para asimilar el nuevo estado de salud y de vida para

incorporarse lo mas normalmente posible a la vida cotidiana, dejando claro asi, que es



una hipotesis a demostrar ya que se suponen cambios drasticos en estas actividades

cotidianas.

Pero en el momento de la intervencion que fue por medio del dialogo y la
entrevista dirigida, los resultados fueron inesperados y sorpresivos. Para ello es
menester narrar la siguiente bella coincidencia profesional que al igual que un doctor
suizo se obtuvieron resultados similares: “Hace poco, Michael Crichton, médico de
Harvard, relatd un interesante episodio ocurrido durante sus afios de estudiante
mientras realizaba la pasantia en una sala de medicina interna. Todos sus compafieros
de grupo se sintieron muy defraudados en sus expectativas de aprendizaje pues en
aquella sala casi todos los pacientes presentaban la misma dolencia: infarto del
miocardio. Consideraban que su estudio de los sistemas organicos iba a resultar
demasiado reducido y circunscrito. Las lesiones pulmonares, géstricas, hepaéticas,
pancredticas y renales, entre muchas otras, iban a quedar sin constatacion empirica y

directa.

Sin embargo, Crichton pensd que aquella era una ocasion muy propicia para
estudiar la perspectiva psicologica de aquellos pacientes. En esos dias recordd una
investigacion realizada en los Alpes por un médico suizo, gran aficionado al esqui y
quien atendia frecuentemente accidentes ocurridos a practicantes de ese deporte. En
algin momento, empez6 a indagar por las causas de los mismos, esperando respuestas
de naturaleza fisica, tales como una falla en los patines, una falta de consistencia en la
nieve, un saliente rocoso inesperado, entre otros. Su sorpresa fue grande cuando
empez0d a recoger datos, tales como “rupturas psicologicas”, “Pérdidas emocionales”,
“presiones econdmicas”, ‘“‘conflictos de negocios” y otros, como las causas

determinantes de las distracciones que habian conducido a los accidentes.

En consecuencia, Crichton decidié sentarse del modo méas candido y natural en el
borde de la cama de cada paciente y formular a cada quien la misma pregunta: “Por
qué le dio infarto? Al contrario de lo que esperaba, sus pacientes pudieron identificar
con plena nitidez una situacion especifica de preocupacion, un problema conyugal o
laboral, un estado de angustia por la suerte de una persona amada, como las causas

efectivas y suficientes de su mal” (Yepes, 1999: 18 — 19).

Esta enorme coincidencia profesional es ampliamente rica en lo referido a lo

médico pero también a lo antropoldgico. En esta investigacion la atencién se puso



netamente en lo segundo. Es bien sabido que la deficiencia visual grave, aparte de lo
genetico y de los accidentes, son causadas por enfermedades médicas, entre ellas, la
diabetes mellitus la cual a su vez es causada igualmente por la herencia, y también por
los habitos alimenticios, la falta de ejercicio regular y, sorprendentemente, por el
estres. Asi que no es factible decir que de manera directa los problemas cotidianos
vuelven deficientes visuales o ciegas a las personas pero si es viable decir que
indirectamente si puede ser posible. De modo que hubo sorpresa al recoger los datos
con los entrevistados si se tiene en cuenta que desde el principio se tuvo una hipétesis
a constatar la cual estaba enfocada a develar cambios en las practicas cotidianas
comunes Y visibles. Realmente este nivel fue sencillo de rastrear: los pacientes son
altamente dependientes, por no decir que totalmente, en especial de su cuidador
primario en estos aspectos del diario vivir. Pero lo sorprendente tuvo que ver con que
el inconveniente fue ain mas alla: no son los quehaceres cotidianos los que causan los
problemas e inconvenientes sino los sentimientos de depresion y de tristeza que tienen
los discapacitados visuales de este trabajo de investigacion a causa del abandono de
parte de la mayoria de sus familiares y de sus amigos debido a su nueva condicion
fisica. Esta es la fuente de su malestar que es la tesis a desarrollar en el analisis de los
resultados de este trabajo investigativo. Para esto las disciplinas sociales tienen
mucho qué aportar y es la antropologia la llamada a dar algunas respuestas
importantes a este desafio de analizar los resultados obtenidos en la investigacion
llevada a cabo con este grupo etario en particular con su ceguera legal. Para este
propdsito se contd con el estudio de diversas tematicas que se presentan a lo largo del
texto, que sirvieron de base para el analisis de la investigacion en procura de obtener

los resultados planteados.

Dicho esto la teoria del desarrollo humano fue vital en este propoésito y plantea
que es un proceso amplio que no se limita unicamente al desarrollo del cuerpo vy al
ascenso econémico; involucra el conjunto completo donde lo que tiene que ver con el
conocimiento y la educacion y sus derivados; las emociones, el desarrollo de la
personalidad y unas relaciones sociales ricas y estables, hacen que el ser humano se
sienta completo, equilibrado, arménico y digno, estado propicio para hablar de salud
integral o al menos promocionarla y prevenir la enfermedad con miras a llevar un
desarrollo humano 6ptimo que deja como consecuencia natural una favorable calidad

de vida.



En un sentido amplio, el desarrollo humano establece varios &mbitos principales
que al desarrollarse cada uno satisfactoriamente empodera a cada persona con los
elementos necesarios para llevar un nivel de vida de calidad. Pero hay que tener en
cuenta que cada ser humano pertenece a una comunidad, a una sociedad y a una
cultura, por ende, en un sentido integral, la economia y la politica también ejercen un
nivel de influencia exterior que da forma a dicho desarrollo. De modo que el ritmo de
desarrollo de cada persona depende de factores individuales, sociales y culturales, de
lo que se desprende que no todo esta en las manos y ni depende de las decisiones que
todo ser humano voluntariamente logre tomar. No obstante, la atencion que se presta
en esta oportunidad es a lo que los participantes del proyecto logren hacer por si
mismos y lo que la familia, amigos y vecinos logren aportar y apoyar para cambiar lo

necesario en beneficio de habituarse al nuevo estilo de vida.

Ahora bien, si el desarrollo humano es aquel proceso en el que se amplian las
opciones y las oportunidades y donde las capacidades de las personas, todo junto, es
sinénimo de progreso y favorabilidad, lo que se traduce a una prometedora esperanza
de vida, de salud, de educacidn, de inclusién social y de accesibilidad razonable a los
recursos necesarios o indispensables en pro de un nivel de vida digno hacia una
calidad de vida favorable, se habla asi, entonces, de un desarrollo humano 6ptimo y
saludable; de lo contrario, si no se satisface una necesidad humana basica, es menester
referirse a una “pobreza humana”, seguin Max — Neef, ya que su definicion hace
alusion a cualquier necesidad humana que no sea satisfecha. De este modo, surge una
gran emancipacion y despliegue respecto al desarrollo humano el cual amplia su
panorama y su definicion cada vez mas. Porgque temas como el desempleo, la pobreza,
la falta de oportunidades, la desigualdad, la exclusién, repercuten desfavorablemente
en el Optimo y esperado discurrir diario que desencadena un sinnumero de
posibilidades de necesidades no satisfechas; situacion que influye poderosamente de

modo negativo en el grupo etario investigado.

Por otro lado, el desarrollo humano no concibe suplir Gnicamente lo relacionado
con los servicios domésticos como acceder al agua potable, a servicios de energia y
demas, a vivienda, abrigo y alimento, sino que requiere de contar con salud y
educacion suficiente, de oportunidad laboral, no simplemente como mecanismo para
intercambiar servicios por dinero y asi subsistir, sino como medio de desarrollarse

como persona y hacer parte de un proyecto humano digno y sentirse productivo. El



desarrollo humano, en suma, apunta hacia una instancia mas elevada, como por
ejemplo, tener una vida lo mas prolongada, saludable y satisfactoria posible, donde el
tiempo con el que se cuenta sea empleado productivamente, de modo que se obtenga
un nivel de vida decente, donde haya lugar para la interaccion y retroalimentacion
social, para el ocio y la creatividad y la construccion voluntaria de una mejor

sociedad.

Visto de esta manera, el desarrollo humano de los integrantes de esta
investigacion dejo mucho qué pensar. No se puede hablar realmente de una calidad de
vida, ni siquiera de un nivel de vida digno del cual se puedan sentir orgullosos; antes
bien, surgieron algunas quejas que fueron causadas por el miedo y por la
desubicacion, por el caos y por la incertidumbre que el estado actual les gener6 y les
genera. Cuando se le preguntd a una de las interlocutoras ¢cémo ve el mundo ahora?
Ella respondio: “Ahora para mi no vale la pena como antes, no. Antes yo era contenta,
me alegraba que me iban a llevar a pasear; yo salia a pasear con todos para
entretenerme, porque ya; pero no como antes que yo era feliz, con eso, con las salidas,

con los viajes, las ganas de todo, no sé...” (Mujer de 73 afios).

Si el desarrollo humano se da a lo largo de toda la vida y se evidencia en cambios
fisicos, psicoldgicos, emocionales, espirituales y sociales, los cuales se dan por
circunstancias sociales, historicas y culturales en las que cada persona esta
circunscrita; ademas de las vivencias particulares gue tuvo, sin olvidar por supuesto,
la etapa de la vida en la que se encuentre, los integrantes del grupo etario de esta
investigacion cuentan con su historia particular de vida como ocurre con cada
persona; el objetivo de este trabajo investigativo no consideré el rastreo de toda la
vida de los participantes, el lapso que interesé fue solo aquel donde comenzd la
deficiencia visual hasta la actualidad; por lo tanto, no se pudo profundizar
particularmente sobre influencias externas: sociales, histdricas y culturales que cada
uno haya tenido durante toda la vida pero si se hizo énfasis sobre algunas vivencias
particulares que tuvieron especialmente sobre aquella que cambi6 sus vidas a causa de

la deficiencia con la vision y su impacto en la senectud.

Identificado el problema visual surgid el interrogante de si el envejecimiento fue
primario cuyas consecuencias son determinadas por la genética y por el natural paso

del tiempo o si fue un envejecimiento secundario el cual se ve reflejado por los estilos



de vida que cada quien eligio para si como lo es la forma de alimentarse, los habitos
de vida, el ejercicio o el sedentarismo, el cuidado de si, la edad psicologica, la forma
de relacionarse y la calidad de las mismas, entre otros. Cuando se le pregunt6 a una
cuidadora principal por el ejercicio que el discapacitado visual hacia la respuesta fue
contundente “Cero ejercicio, ¢l no hace ejercicio... Desde antes, ¢l nunca ha hecho
por lo que te digo de la inestabilidad de ¢l... ¢l era muy borracho... ¢l toda la vida ha
tomado mucho” (Mujer de 45 anos). Estas pistas que ofrece esta hija del
discapacitado visual inclina a creer que el envejecimiento que padece esta persona es
mas secundario que primario debido a su estilo de vida que en la senectud afloraro la

ceguera como una de las principales y nocivas consecuencias.

El trascurrir del tiempo otorga la posibilidad de obtener vivencias y experiencias
que cada persona las recibe y las elabora a su manera donde intervienen diversos
fendmenos humanos como la inteligencia, los talentos, el nivel de resiliencia, etc., que
con el tiempo va forjando y formando el caracter y la personalidad de cada ser
humano. Segun haya sido la respuesta que a lo largo de la vida haya tenido cada
persona, en su senectud se distingue una ancianidad madura cuya predisposicion es
alta a adaptarse a los cambios, a mirar la vida con humor, optimismo y generosidad, a
verla como un proceso siempre progresivo y positivo pese a las circunstancias, ya
que, al fin y al cabo, la muerte siempre le gana la batalla a la vida tarde o temprano,
sin embargo, ello se halla bajo la comprension; o una ancianidad inmadura que es el
reflejo del carécter y la personalidad de aquellos adultos mayores que encuentran
grandes dificultades para adaptarse a los cambios que le ofrece la vida tornandolos
malgeniados, malhumorados, criticos, inseguros, timoratos, egoistas, desconfiados,
desesperanzados, con poca fe en lo que la vida les pueda ofrecer, etc., llenandolos de

una alta dosis de sufrimiento, desgaste e incertidumbre.

El estudioso sobre el comportamiento en las etapas del desarrollo humano, el
sefior José Avila Morales al ofrecer esta clasificacion de la ancianidad, dejé muy mal
situados a los participantes de este proyecto porque deja en evidencia algunas
falencias. Para los intereses de esta investigacion y el deseo de saber como asumieron
la ceguera los participantes surgié desde este respecto la pregunta ;Son maduros o
inmaduros los integrantes ciegos de la investigacion de esta tesis? Para ofrecer una
posible respuesta es imprescindible conocer alguna respuesta, verbigracia: “Quedar

ciego es lo pero que le puede pasar a uno, esto es lo méas duro de la vida es eso, no



ver. Yo digo que una pierna mocha, una mano mocha, si tuviera cualquier cosa mala,
pero lo principal Dr. de la vida son las vistas, las vistas, uno con sus vistas” (Hombre
de 73 afos).

Asi que, el desarrollo humano es equilibrado y arménico o desequilibrado y
cadtico; esto tiene una estrecha relacion con la ancianidad madura y la ancianidad
inmadura respectivamente; asi pues, este resultado mas que ostentarlo como muestra
definitiva seria prudente y beneficioso mostrarlo como una necesidad de intervencion
inmediata en procura del beneficio de este grupo etario investigado. De cualquier
modo, es necesario aclarar que todo ser humano ya sea que pertenezca a la una o a la
otra, igualmente estd proclive a la enfermedad y a la discapacidad. La diferencia

parece estar en la forma como las asume.

Y no es muy auspicioso el modo como los participantes asumieron su situacion
actual; su nivel de degradacién fue evidente presenciarlo a pesar del relativo poco
tiempo de haber recibido el diagndstico médico. Para esto y con el fiel deseo de saber
sobre su nivel de salud enfermedad, fue preciso considerar los conceptos armonia,
equilibrio y estabilidad los cuales tienen una calificacion muy baja porque una

aparente calma es el disfraz de un caos emocional trascendido en incertidumbre.

Ahora bien, ¢Se puede hablar de vida saludable en los participantes que hicieron
parte de este proyecto? Si la salud es considerada un estado de completo bienestar
fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades,
segun la OMS, se pudo hablar, por lo tanto, de una vida muy patoldgica en los
participantes porque no solo la deficiencia fisica (visual) los ha aquejado sino que los
altos niveles de tristeza y de depresion, el ensimismamiento enfermizo y la auto
conmiseracion dieron muestras contundentes de que la salud mental ha estado
comprometida; de la misma manera, y como consecuencia del malestar fisico y
mental, el bienestar social no fue un fuerte categorico en el grupo etario en cuestion.
El sentimiento de abandono y/o el hecho de abandono real que padecieron los
participantes fueron la predisposicion para que se comportaran de manera pusilanime,
que en palabras de la Real Academia de la Lengua, fueron la predisposicion para que
se comportaran faltos de animo y valor para tolerar las desgracias o para intentar
cosas grandes, que en definitiva, los tornd sumisos extremadamente “[...] ahorita

depende mucho de nosotros Dr. entonces yo digo que eso es la enfermedad de ella”



(Mujer de 68 afios), con reticencia o con la inclinacion de no expresar completamente
sino en parte lo que realmente quiere o necesita decir, y con ostracismo 0
autoexclusién de lo publico (minusvalia) que provocé una lejania de la esfera social
distanciando y distancidndose de los diversos grupos sociales a los cuales cada

participante pertenecio.

Vale recordar que estos participantes son pacientes de la Clinica de
Especialidades Oftalmoldgicas CEO, por lo tanto, se habla de personas que estan
enfrentando su proceso de salud enfermedad, particularmente la deficiencia visual,
por medio del enfoque biomédico. Cada una ha sido diagnosticada profesional y
cientificamente de las cuales todas tienen dafos irreversibles, lo que significa que la
Unica opcion que esta disponible es aprender a vivir con la nueva situacion. La
curiosidad de como han asumido los participantes su condicion de deficiente visual
después de su diagndstico médico fue tarea a desarrollar. Con esto, fue menester
aceptar que la realidad integral de cada persona supera la capacidad de servicio que el
enfoque cientifico organicista pueda ofrecer; y se constatdé que las ciencias sociales

tienen mucho qué aportar para un bienestar mas completo y amplio.

Asi pues, el enfoque antropoldgico/médico fue una herramienta muy importante
y significativa que ayud6 a comprender el impacto que los participantes tuvieron al
recibir el diagnéstico biomédico que los ubicd en el grupo etario de deficientes
visuales; de este modo, se obtuvieron resultados interesantes que mostraron que la
deficiencia visual no fue un resultado organico Unicamente sino que se vislumbraron
consecuencias y cambios en el diario vivir que involucrd la integralidad de la persona
por consiguiente, dicha accion clarifico y realzé la utilidad que la antropologia médica
ofrecio para la comprension y el entendimiento de como asumieron los participantes

su condicién de ciego legal.

Acto seguido, fue de importancia maxima resaltar lo relevante que fue enfatizar
en las relaciones de las personas que hicieron parte de este proyecto. Si algunos
autores sostienen que es en las relaciones donde emerge el proceso de salud y
enfermedad, de satisfaccion y dolor — sufrimiento, de vida y muerte, urgio prestarle
mucha atencion a este respecto porque lo cierto es que estas personas se ubicaron en

calidad y posicion de ser muy dependientes; y ser dependiente es contrario a ser



autonomo Yy productivo, lo que conlleva esto dltimo a un nivel de vida digno, por

ende, a una mejor calidad de vida. Este ultimo tema se desarrolla méas adelante.

Al llegar a este punto, existio una terna de conceptos que interrelacionados
ofrecieron gran material de andlisis para el trabajo emprendido. La deficiencia, la
discapacidad y la minusvalia ayudaron a entender cémo se posiciond cada integrante
ante la situacion que los aqueja. Si la deficiencia esta circunscrita a las anormalidades
de lo corporal, de la apariencia y de lo organico es facil concluir que todos los
participantes/pacientes son deficientes visuales; por otro lado, si la discapacidad se
refiere al reflejo que deja la deficiencia a partir del rendimiento funcional y de la
actividad del individuo, en otras palabras, se refiere a los trastornos personales a causa
de la deficiencia, se pudo concluir de igual manera que todos los pacientes se
sintieron y se ubicaron en la posicion de discapacitados; y en tercer lugar, si la
minusvalia hace alusion a las desventajas que las deficiencias y las discapacidades
proporcionan a las vivencias de las personas, esto relacionado con sus dificultades en
la interaccion y su adaptacion al entorno, entonces, todos los participantes son
minusvalidos en algun grado y se evidenci6 en uno de los participantes que expresé
su situacién en sus relaciones sociales mas cercanas de la siguiente manera: “Amigos
no hay Dr. amigos no hay, yo tuve unas amistades muy lindas, muy lindas, cuando
veia eso el uno me invitaba a tomar fresco, otro un tinto, otro me invitaba a tomar
una cervecita, sa qué no me invitaban? Hoy en dia ni amigos, porque ni los amigos
volvieron a visitarme” (Hombre de 73 afos); la deficiencia visual causd en este
participante, en particular, un aislamiento de parte de sus amigos lo cual produjo
tristeza en él y una mayor dependencia de su cuidadora que es su consorte; y esta
terna, en conjunto, propicié una exclusion social a los participantes que, por un lado,
les frend el sano desarrollo humano, por otro, supeditados a la deficiencia visual los
predispuso aun mas a la discapacidad y la perpetué causando dificultades en las
relaciones, por ende, los privé de gozar de un nivel de vida digno que se tradujo en

una deficiente calidad de vida

En consecuencia, al identificar y analizar estos resultados se decidié que era
prudente hablar a partir de este instante no solo de deficiencia sino de discapacidad
visual haciendo alusion a este grupo etario ya que real y evidentemente se sintieron
asi. A proposito, la tarea estuvo en medir el nivel de limitacion de las personas en

cuestion, que se valoré en lo que podian hacer en las actividades del dia a dia por si



mismos, de manera autdnoma e independiente, y su capacidad de ser productivos. La
discapacidad fue leve cuando las limitaciones para la realizacion de los quehaceres
cotidianos fueron minimos y la productividad no fue afectada; moderada cuando las
capacidades para realizar las tareas diarias fueron parcialmente afectadas al igual que
la productividad; y grave cuando la capacidad de la persona de ser productivo fue
escasa y de llevar a cabo lo que pide la cotidianidad de modo dependiente. Lo
previamente dicho, avalé para expresar categéricamente que los interlocutores
pudieron ser considerados como personas que padecen de discapacidad grave porque
poco realizaron de manera autdbnoma, antes bien, el nivel de dependencia fue alto, a
excepcion de algunas tareas minimas que simplemente matizaron la situacion, por
consiguiente, el nivel de productividad fue nulo. Un participante expreso: “Para mi
cambio6 todo, para mi cambi6 todo, porque yo era, yo era el de meter en la casa y yo
era el que mantenia en la casa viendo todo en mi hogar y ahora no sé cémo va mi
hogar; me mantengo aburrido porque esperando que me den, porque ya llevo
muchisimo tiempo, 4 6 5, 6 meses, siete meses, ocho meses esperando que me den
algo. Ya no puedo meterme la mano al bolsillo y que yo me gane esta platica, tenga
mija para que merque; ya no porque ya no tengo forma” (Hombre de 61 afios). Se dio
total coincidencia entre ser deficiente grave por padecer de ceguera legal o avanzada y
sentirse discapacitado grave por depender casi en su totalidad del cuidador primario,
especialmente, y por no estar en condiciones para aportar a la familia como la hacia

anteriormente.

De ahi que cobré real importancia conocer mas sobre la discapacidad visual y por
ello surgi6 la necesidad de distinguir sus causas desde la concepcion de los
participantes y lo propio desde sus cuidadores. Se encontr6 que la pérdida total o
parcial de la vision es una deficiencia que en la mayoria de los casos esta asociada a
enfermedades sistémicas, y en una menor proporcion, solo a causas oculares. En
algunos casos, también esta relacionada con ciertos habitos de vida como el mal
control de algunas enfermedades de base como la diabetes mellitus y la hipertension
arterial que con sus malas précticas alimenticias, el sedentarismo y no seguir
juiciosamente con los controles médicos, la degeneracion macular que con el
consumo de cigarrillo y la alta exposicion a los rayos ultravioleta, y el estrés que a su
vez originan estas enfermedades de base, son causas adicionales de la disminucion de

la agudeza visual (Garcia, 2011). Estas causas o factores de riesgo son condiciones



bioldgicas, socioeconomicas, de estilo de vida, entre otras, que se relaciona
directamente con un incremento de la probabilidad de enfermar (Serrano, Ramirez,
2008: 10). Fue asi una constante que los estilos y habitos de vida fueran implacables

factores de riesgo que originaron el dafo visual en estos participantes.

Vale aclarar que ciertas patologias visuales estan netamente relacionadas con el
envejecimiento y puede considerarse un sindrome geriatrico lo cual supone mayores
riesgos de vulnerabilidad en este grupo etario con repercusiones en lo funcional,
psiquico y social. Asi que es menester tener cuidado en no confundir patologia con
vejez; en ocasiones la deficiencia visual se debe al deterioro que normal y
naturalmente afecta al cuerpo por el paso del tiempo pero en otras la causa si es una
enfermedad. En esta investigacion todos los entrevistados hicieron parte del segundo
grupo porque fue una patologia la que paulatinamente fue generando el dafio fisico;
no obstante, en el siguiente caso existe una combinacion de enfermedad y
accidentalidad: “Porque ¢l tuvo un accidente en una moto y debido a eso ¢l tenia
azucar también y que se le desprendid la retina de la parte del cerebro, entonces a él lo
operaron por tres veces y no le sirvié la cirugia; antes le dio un glaucoma en un lado

de un 0jo” (Muyjer de 68 afos).

Ahora, cuando se analiza el evento del dafio visual enfocandose en la causa que
lo genera se debe tener en cuenta el dafio organico como tal y la interpretaciéon que
cada deficiente visual y su familia tiene acerca de la enfermedad. Se evidencio, asi,
una notable polaridad en la interpretacion de la enfermedad por cada una de las partes.
Por su lado, al indagar a cada una de las personas que presentaron el dafio visual, se
encontré que Unicamente dos de ellas hablaron de enfermedad organica como causa
directa de su afeccién y los demas aludieron a explicaciones asociadas a sus
creencias religiosas: “son pruebas de Dios” (Mujer de 65 afos). La deficiencia en los
0jos para esta persona se circunscribidé tnicamente a lo que su “Dios” decidiera, lo
que dejo en evidencia una vez mas la predisposicion a depender de algo externo y no

de si mismao.

Estas creencias religiosas extremadamente dogmaticas generaron un obstaculo
muy grande en los discapacitados porque los sustraen de la realidad y ello conllevo a
generar una enorme dificultad en ellos porque los distancié de aceptar lo verosimil

que es la naturaleza de la deficiencia que padecen. Una ejemplificacion de lo



mencionado se expreséd del siguiente modo: “Que le dijera yo, pegada a la santisima
voluntad de Dios, El es quien manda en nosotros; si me quiere dar la vista hoy mismo,
me la da mi Cristo bendito y si no pues El entonces vera. Dios proveera todo, porque
yo tengo todo en las benditas manos de nuestro sefior Jesucristo, y ahora més que
nunca, la profecia se estd cumpliendo ya...” (Mujer de 65 afios). Esta entrevistada
depositd toda su fe en que es su “Dios” quien depara su destino y su suerte, es decir,
su bienestar solo con una orden divina “si es su voluntad” y le restd toda la
importancia al origen orgénico de la enfermedad, incluso, ni lo considerd. Como fue
el caso, también, de otros participantes que consideraron las creencias populares como
las causantes del dafio visual o simplemente expresan no tener idea del motivo por el

cual se encuentran asi.

Por consiguiente, quedd descubierto un alto nivel de ignorancia de parte de los
entrevistados sobre su enfermedad y aln mas importante sobre las consecuencias que
ésta ha dejado como lo fue una deficiencia visual con la que pocos elementos se
cuenta para enfrentarla. Urge asi la necesidad de una rapida intervencion educativa
para que las personas en cuestion no continden en dicha zozobra que, definitivamente,
no conlleva a nada positivo porque el diagndstico médico fue implacable en decir que
el mal es irreparable; de modo que la esperanza en su “Dios” debiera estar no en
esperar la reactivacion de la vision sino aceptar la nueva condicién y hallar los
mecanismos de supervivencia adecuados para adquirir un nivel de vida maés

prometedor.

Por el otro lado, contrario a los hallazgos anteriores sobre la explicacion dada por
las mismas personas que tienen el padecimiento, se obtuvo la explicacion que
tuvieron sus familiares cercanos respecto a la causa de la deficiencia visual. Para ellos
es un origen organico el movil del problema; fueron muy consientes del proceso salud
enfermedad de sus protegidos y lograron identificar las causas de la enfermedad y
posteriormente las consecuencias. Una cuidadora principal expres6: “La diabetes,
para mi es la diabetes” (Mujer de 64 afos). No quedd dudas de que esta familiar tuvo
claro el motivo del mal; el diagndstico médico es tenido en cuenta aunque al expresar
“[...] para mi es la diabetes” surgen ciertas dudas en cuanto al total convencimiento
de que fue la diabetes la causante de la discapacidad visual. Pero, al menos, hubo un
indicio de realidad en este caso. En donde no hubo dudas fue en la respuesta a este

mismo interrogante por parte de otra cuidadora principal la cual fue: “Pues la



diabetes, la enfermedad. Que él hubiera tenido un poquito mas de cuidado pues no
estaba asi, pero no se cuidd6” (Mujer de 60 afios); en este ultimo caso queddé muy
evidente desde la Optica del cuidador principal que fue el estilo de vida la causa del
origen de la enfermedad. Hay que recordar que los ancianos son el grupo demografico
con mayor propension de padecer enfermedades cronicas, posteriormente
discapacidades; si las incidentes son aquellas enfermedades que se diagnosticaron por
primera vez en el anciano, las prevalentes son aquellas con las que este grupo etario
llegan a dicha edad con diagndsticos prescriptos con un tiempo significativo de
antelacion, y la diabetes es una de éstas. Lo que se acabd de decir dio el aval para
concluir que la mayoria de estos participantes fueron diagnosticados en su momento
por una enfermedad prevalente como la diabetes cuyo cuidado no fue el adecuado,
desencadenando asi de manera paulatina un proceso de salud enfermedad donde el
segundo fue ganando a batalla hasta dejar como consecuencia la deficiencia visual

que posteriormente ha ido in crescendo en una discapacidad y minusvalia.

Por supuesto que esta regla tuvo su excepcion; para el esposo de una paciente de
65 afios su pérdida de la vision se debié a un hecho que puede considerarse una
creencia popular en la cual se tiene el convencimiento de que el dafio fisico sefialado
fue producto del alto uso del 6rgano de la vision expresando que “[...] por lo que ha

trabajado tanto en la maquina'® esa” (Hombre de 70 afios).

La explicacion que dieron tanto los entrevistados mismos como sus familiares
acerca del origen de la enfermedad pudo decirse que difirid ostensiblemente; en
definitiva, existi6 una tendencia clara en relacién a la explicacion dada por los
distintos interlocutores hacia el origen de la discapacidad. En el caso de los
entrevistados discapacitados delegaron en sus creencias religiosas su dafio visual lo
que los ubicé en una situacién de desamparo y poca esperanza porgque asumieron que
su situacion actual fue, es y sera tal como se presenta en el presente lo cual los
predispuso a perpetuar su dependencia y su discapacidad grave porque asi se negaron
al menos a intentar realizar progresivamente tareas cotidianas sencillas en pro de
valerse por si mismo y ser lo mayor productivo posible con el &nimo de no quedarse
estancado y a merced de lo que los demas puedan hacer en su beneficio; mientras que

los familiares entrevistados, en su mayoria, se inclinaron, por el dafio como tal, sobre

18 Hace alusion a la maquina de coser.



el organo diana, para explicar el dafio visual. Esto los equipd de una intencionalidad
clara de cuidar a su familiar discapacitado desde la realidad médica; no obstante, ello
no significd que tuviera todos los recursos materiales, educativos, técnicos, etc., para
llevar a cabo dicha labor. Sin embargo, el valor agregado y Unico, que generalmente
es propio de los miembros de una familia, como es el afecto, logro ir contracorriente y

ofrecer los cuidados de la mejor manera.

Deficiencia, discapacidad y minusvalia visual: opciones y posibilidades de la senectud

hacia una sublimacidn, resignificacion y humanizacion de la ceguera

Este trabajo investigativo se propuso conocer cual fue el impacto que diez
integrantes de la senectud tuvieron al quedar con deficiencia visual, en otras palabras,
como asumieron la ceguera legal. Los resultados fueron sorpresivos porque la
intencionalidad en un principio de conocer coémo habian sido los cambios en las tareas
comunes Yy basicas del diario vivir de una persona adulta con dicha deficiencia, pronto
origind un giro porque el cambio trascendental se dio mas que en niveles materiales
se presentd en lo que respecta a sus relaciones familiares y sociales y todo el
maremagnum de emociones que ello trajo incluyendo la postura personal ante la
situacién, dejando como resultados visibles una alta dependencia especialmente hacia
el cuidador principal, pérdida de la autonomia, baja posibilidad de ser productivo
encaminandose todo esto a pasar de una deficiencia a una discapacidad y minusvalia
visual dejando como producto final un precario nivel de vida por los sentimientos de
tristeza, depresion, soledad, abandono y pérdida de la esperanza de parte del grupo

etario investigado.

Por esta razén surgidé la necesidad de que estas personas obtuvieran unas
herramientas en beneficio de una adaptacion adecuada a su deficiencia visual a partir
de un modelo que involucrd factores personales y familiares/sociales, perfilando las
acciones hacia el logro de su autonomia y su bienestar. Estas sugerencias surgieron
debido a que, pese a que estan dirigidas particular y exclusivamente al grupo
investigado, hay que tomar conciencia de que cada vez hay mas de esta poblacion en
el mundo, y con tendencias a aumentar, y por otro lado, porque se tiene la base en la
creencia de que “El envejecimiento debe ser considerado [como] un fendmeno

positivo; un logro social que pone de relieve el desarrollo de las sociedades” (Diaz,



2008: 26). Los integrantes de la senectud estan habitando este planeta como en ningun
otro tiempo historico, por lo que se deben gestionar, construir y establecer programas
en su beneficio ya que es una realidad que “[...] envejecer también se ha asociado

tradicionalmente a discapacidad, a dependencia y a la pérdida de autonomia”
(Ibidem).

Es un hecho real de la irrupcion de lo nuevo en la vida de estos participantes, de
modo que es necesario hacer un giro y unos cambios que mejoren su situacion; en
palabras de Gaston Bachelard liquidar un pasado y enfrentarse con la novedad?!®, en
otras palabras, resignificar la situacion actual, y en palabras de Berenzon citadas por
Nelson Molina “La Resignificacion es un proceso que interviene para modificar las
versiones del pasado” (2013: 52) es una tarea que tiene este grupo de personas para
reivindicar su vida y la dignidad de la misma. A proposito se ha venido
promocionando nuevos paradigmas sobre el hecho de envejecer cuyas
denominaciones son  diversas, verbigracia:  “envejecimiento  saludable”,
“envejecimiento exitoso”, “envejecimiento competente” y “envejecimiento activo”.
De manera que lo que se pretendié con el grupo etario entrevistado fue dales a
entender a cada uno de sus integrantes que la vejez no estd asociada Unicamente a
discapacidad, institucionalidad, enfermedad, precario nivel de vida y muerte sino que
es posible ser vista como un proceso vital que termina de modo saludable, exitoso,
competente y activo, a pesar de la deficiencia visual que padece cada uno de ellos y
que se ha convertido paulatinamente en discapacidad y minusvalia. Para ello hubo la
necesidad de instarlos a la autonomia como inicio y meta para el logro de
contrarrestar progresivamente la dependencia casi total a la que estan sometidos hacia
su cuidador principal y de esta manera emanciparse del gran lastre que cargan gracias
a las necesidades que no son satisfechas, a todos esos miedos que los atormenta, a la
sobreproteccion mal entendida que los convierte en “eternos” dependientes y la
exclusiéon que los condena a la soledad. Para ello fue necesario seguir la premisa

“resignificar es un acto posible que transforma la realidad” (Ibidem: 51), a saber:

En una primera instancia, hubo que mencionar que el ser humano si no satisface
sus necesidades, en todo el sentido de la palabra, ello implica sentirse seguro,

aceptado, reconocido — Gtil y amado y con capacidad de amar, su desequilibrio y poca

19 De Citado por Carlos Eroles, Maria Gagneten y Arturo Sala en Antropologia, Cultura Popular y
Derechos Humanos



armonia no se hacen esperar. Estas incidencias mostraron al instante que dichas
necesidades estuvieron lejos de ser salvaguardadas y protegidas en las personas
participantes. Ello propici6é en segunda instancia valorar los posibles miedos de los
cudles eran esclavos porque es una relacion de causa y efecto que si no se satisface
una necesidad surge uno o varios miedos que de no ser atendidos se convierten en
fobias. Por consiguiente, emergieron sintomas de sumisién y reticencia como
productos de miedos que fueron naturalmente enfocados hacia la enfermedad, el dolor
y el sufrimiento y por supuesto, y muy especialmente, hacia la soledad. Y todo se vio
mas desalentador cuando se proyectaron hacia el futuro surgiendo de este modo uno
de los miedos mas amenazadores que en el caso de una cuidadora principal (hija)y en
casi todos los participantes fue : “que pierda la vista del todo y que yo tenga que dejar
mi hogar para ir a cuidarlo...a mi me tocaria cambiar mi estilo de vida, irme para alla

porque quién lo va a cuidar si pierde €l la vision del todo” (Mujer de 46 afos).

En tercer lugar, una sobreproteccién fue vista como piedra angular de la gran
predisposicion a la dependencia por parte de los participantes quienes se vieron
privados de adquirir la autonomia necesaria y saludable, propia de un nivel de vida
digno. Algunas familias y/o cuidadores tendieron a sobreproteger al maximo al
paciente lo cual lo pudo haber llevado a una interpretacion y manejo erréneo de la
limitacion visual, que al recibir todo realizado, o sea, cuando se habla de habilidades
de la vida diaria, se entiende que son aquellas tareas que se deben realizar y que estan
asociadas con el autocuidado (aseo personal, vestirse, alimentarse, entre otros), el
cuidado del hogar y algunas acciones sencillas sociales y de comunicacion, y que
cuando se esta perdiendo la vision estas actividades de la vida diaria son mas que un
desafio y se deben aprender algunas técnicas adaptativas que van a ayudar a seguir
siendo independientes, lo privé de desplegar los mecanismos adaptativos y de ajuste a
su nueva condicion, limitando asi el desarrollo de una vida mas autonoma. Aunque
curiosa y paraddjicamente los discapacitados cargaron con una sensacion de
abandono que es completamente opuesto a la sobreproteccidn, surgiendo asi un
fendmeno psicoldgico y emocional bastante complejo pero que dio pistas relevantes
que ayudaron a comprender que sobreproteccion no es sindGnimo de atencion y no toda
atencion suple las necesidades humanas; de lo que se desprende y ayuda a concluir
que los discapacitados visuales de esta investigacion han tenido la atencion de sus

cuidadores principales, incluyendo algunos integrantes de la familia, pero no



necesariamente los ha dejado satisfechos. Ello indicO que la mejor manera de
atenderlos es educandolos para ser independientes y, por extension, animarlos a que
Ileven una ancianidad activa y productiva lo cual promete un nivel de vida mas digno

y feliz.

Hay que entender que “No todas las personas mayores responden a las
limitaciones derivadas de la pérdida visual del mismo modo. Por ejemplo, una
persona con resto de vision suficiente para efectuar desplazamientos puede interesarse
por ayudas que le permitan continuar haciéndolo de modo independiente. Sin
embargo, otra con los mismos recursos visuales puede adaptarse a un entorno social
gue reacciona a su deterioro visual prestando mas ayuda de la necesaria, eliminando
las opciones para que la persona mantenga sus habitos de desplazamiento™ (Ibidem:
27). Con este hecho quedd demostrado que la dependencia del discapacitado visual
del cuidador principal y/o la falta de autonomia fueron consideradas una
responsabilidad de ambas partes porque la comodidad del primero y el afecto (quiza)
y/o la posible ignorancia del segundo la perpetta convirtiéndose en un circulo vicioso
en el que el discapacitado se siente improductivo y el cuidador viviendo una vida
doble donde no profundiza en la propia y no promociona la de aquel. Encontrar todo
hecho y a la mano sedujo la voluntad de estos discapacitados visuales que cada vez se
hundieron mas en el fango de la situacion de no valerse por si mismos. Los
interlocutores encontraron en la dependencia hacia los demas un importante nivel de
conformismo, expresando que sus circunstancias actuales son justificadas por el dafio
visual que presentan; esto los ha situado en una postura de desidia, negligencia e
inercia hasta el punto de que perdieron la motivacion para seguir luchando, incluso,
viviendo. De ahi que, la mayoria de los entrevistados discapacitados terminaron
inmersos en un ambiente de cierta proteccion y comodidad y tendieron a perder las
perspectivas de las ventajas que conlleva el vivir con la mayor independencia posible,
por ejemplo, responsabilizandose de una mayor libertad de movimientos y haciéndose
cargo de la proteccion de la intimidad personal. Les resultdé conveniente y facil que
alguien los acompafio siempre y a todas partes, aunque ello llevé a una reduccion
voluntaria de su campo de interaccion, verbigracia, ...ella me pone mi comida en mi
mano y todo en mis manos...todo ha mejorado demasiado. No mejor dicho no la

merezco; mi dormida, mi comida, mi ropa; vea su comida... ella me arropa porque



me da frio en los pies, ella me envuelve los pies, no es que todo...” (Hombre de 63

anos).

Se aprecio con este ultimo interlocutor, los cambios trascendentales que se
generd en su vida a partir del dafio visual. EI manifestd que en aspectos bésicos de su
vida asociados a la alimentacion, al dormir, al vestirse, entre otros, la necesidad de
contar con alguien mas para que les proporcionara lo que demandara y asi obtener un
desempefio 6ptimo, generd de inmediato una maxima dependencia y una carencia de

autonomia sobresaliente.

Propiciando y generando de este modo, en cuarta instancia, la exclusion social
que para efectos de dependencia se hace mas acérrima hacia el cuidador principal
debido a que si la persona discapacitada no cuenta con relaciones alternas, la Unica o
pocas relaciones que posea tiende a generar dependencia. A esto, resulté crucial y
conclusivo decir que existen grandes probabilidades de que el ambiente familiar
tienda a ser nocivo para los discapacitados de este proyecto, lo que es lo mismo, que
el proceso salud enfermedad se volvié cada vez més delicado debido a la cultura, por
mas delimitada que sea, incluso esto mismo puede ser un movil, a la que pertenecen
los entrevistados. Al respecto un participante expreso: “Esta mujer es mi comida, mi
ropa, todo, todo doctor, todo a tiempo y todo me lo pone en orden” (Hombre de 63
afios). Propiciando, asi, un estado de “comodidad” y de autoexclusion social que
deriva en una mayor dependencia del cuidador primario, sacrificando de esta manera,

el nivel normal y necesario de autonomia.

En consecuencia, se insistié a los participantes a que trabajaran en pro de su
autonomia e independencia controlando las consecuencias que les dej6 la deficiencia
visual ya que diversos estudios académicos han demostrado que esta disposicion les
otorga un nivel importante de inmunidad ante la depresion. Dicho esto, cabe resaltar
en mayuscula que dicha enfermedad mental fue un cuadro patoldgico que se encontrd
en todos los participantes, sin excepcion, agravando aun mas la situacién porque fue
frecuente hallar entrevistados que no escatimaron en decir que la situacion presente es
lo peor que les ha acontecido en la vida y sus palabras asi lo corroboraron: “por qué
no tuve la suerte de haber quedado viendo més o menos la capacidad de la vision”

(Hombre de 63 afios). Vale aclarar que la soledad y el aislamiento, el deterioro fisico



y la baja calidad de vida son factores de riesgo de la depresion, y estos participantes

estan inmersos en ellos.

En fin, con el &nimo de redondear estos resultados referidos al intento de instar a
los participantes al desarrollo de su autonomia, es preciso mencionar que la
antropologia de la salud considera que son los seres humanos los que crean la salud
enfermedad por medio de la forma en que se relaciona. Para muchos investigadores es
en las relaciones donde emerge el proceso de salud y enfermedad, de satisfaccion y
dolor — sufrimiento, de vida y muerte. Es auspiciosa esta postura porque asi,
entonces, de cada persona depende acorde a sus relaciones si es saludable o enfermo,
de cada persona depende qué decisiones tomar para prevenir la enfermedad y
promocionar la salud o si desea elegir por la perpetuacion del malestar, de la
discapacidad y de la minusvalia y por la cronicidad de la enfermedad. De modo
similar, si la salud y la enfermedad es creada por cada cultura, también ésta encuentra

sus modos de intervencion y solucion.

Y es por medio de la ética del cuidado, por un lado, que se intervino y se busco
soluciones ya que ésta “[...] se fundamenta en la promocion de relaciones de cuidado,
en las cuales los encuentros interpersonales se asumen con maxima responsabilidad,
en sintonia con un interés y una preocupacion por el otro y por lo que le suceda, méas
alla de los derechos y deberes que se suscriben en una relacion”?’; y asi se invito a
tomar conciencia de la necesidad y la promesa de desarrollar esta practica que
involucra el autocuidado, el cuidado de la familia (y cuidador principal), el cuidado de
amigos, vecinos y grupos sociales a los cuales pertenece el adulto mayor ciego y el
apoyo profesional integral y multidisciplinario. Todo esto en pro de la inclusion y que
los participantes sientan que pertenecen a su familia y a una comunidad; de este modo
se puede hablar de un verdadero ajuste psicosocial que el discapacitado visual puede
emprender en compafia de los implicados en su vida y asi compensar su malestar con

autocuidado y bienestar.

El autocuidado, entonces, se refirio a todas aquellas acciones, practicas y
gestiones que el discapacitado visual realiza en pro de su bienestar y autonomia que lo
empodera para tomar medidas en beneficio de su ajuste psicosocial y asi llevar una

vejez activa, participativa (que participe social e institucionalmente) y productiva

20 Tomado de la pagina web Travesias de paz.



(sentirse util). Esto se debe a que en las entrevistas a profundidad se encontraron
algunas divergencias entre las opiniones que comunicaron los discapacitados visuales

y sus familiares, a saber:

En esta investigacion la totalidad de las personas que tuvieron el dafio visual se
refirieron que han tenido autonomia en el cuidado personal, pero no realizan ninguna
tarea domeéstica, debido a su limitacion visual y al temor a hacerse dafio: “...porque
yo me bafio solo, yo mismo me visto, todo, todo y claro me ponen la comida en la
mesa pues casi no la veo, claro a cierto punto, pero voy comiendo. Si, lo Unico que me
tienen que ayudar es a caminar por ahi no mas. Pero para bafiarme, yo me bafio y
todo, me visto” (Hombre de 60 afios). Para este interlocutor, que lleva algunos meses
con ceguera legal, fue importante su autocuidado, pero en ningin momento manifestd
la necesidad de realizar tareas diferentes al mismo, en forma independiente. Asi que,
desde la voz del interlocutor discapacitado, las tareas basicas fueron realizadas sin
ninguna dificultad por ellos mismos, lo cual contrasta con la version dada por sus
familiares que enfatizaron sobre la dependencia tan marcada de aquellos requiriendo
incluso ayuda basica con el autocuidado, lo cual se pudo evidenciar en la intervencion
que sigue: “Para la ropa le ayudo, la llevo al bafio y la traigo, le busco la ropa porque
no la ve, muchas veces se la pone de revés, entonces yo se la coloco conforme como

es debido. Se va a poner el saco y se pone la chaqueta esa” (Hombre de 67 afios).

Adicionalmente, en procura de una practica positiva referente al autocuidado se
inst6 a gestionar las emociones y los pensamientos de una manera mas eficaz porque
los sentimientos de auto conmiseracion, de tristeza y de desidia acompafiado por el
cuadro patoldgico de la depresidn urge a tener muy controlado este aspecto porque
quiza fue la causa del malestar total de la situacion actual mas que la misma
deficiencia de la vision. Asi que el autocuidado no consider6 Unicamente aquellas
tareas cotidianas que permitieron que las personas en cuestion las llevara a cabo de
manera autonoma sino que, también, se pidio cuidar la mente y el corazon, al fin y al

cabo los seres humanos de esta investigacion son vistas desde un enfoque holistico.

En segunda instancia, la familia se concibié como un foco trascendental y de
primer nivel para la intervencion y solucion de la enfermedad, en este caso de la
discapacidad visual, ya que es en este grupo social donde la personas investigadas

permanecieron el mayor tiempo de su potencial estado de convalecencia. Asi que este



escenario fue catalogado como el lugar por excelencia donde mejor se sintieron los
entrevistados y donde esperan y creen pasar el Gltimo tramo de sus vidas; pero en este
pasaje la intervencion de este trabajo académico incitd a discapacitado y a cuidador a
trabajar por un ambiente méas proclive a la autonomia, a la independencia, a la
dignidad, a la apertura y al bienestar porque si bien se es sabido que el discapacitado
visual se haya en desventajosas condiciones naturales, también es cierto que se
pueden desarrollar estrategias y convicciones que promuevan una mayor calidad de
vida. Pero antes de esta clave sugerencia se debio aceptar una cruda realidad que fue y
es dificil de digerir por las altas implicaciones negativas que ello trae, y fue el
sentimiento de zozobra y de ignorancia frente al saber tratar a un discapacitado visual.
Frente a esto se tuvo en cuenta que la reaccion de la familia frente al diagndstico de
una enfermedad cronica ha sido descrito desde hace muchos afios (Richmond, 1958):
hay un shock inicial donde luego del diagnéstico, la familia suele mostrarse
sorprendida, le cuesta aceptar el hecho. Se generan sentimientos y reacciones
diversas: incredulidad, desconcierto, rabia, temor, confusion, panico, dolor, culpa y
sentimientos de aislamiento; a menudo sus integrantes se repliegan en si mismos
sintiendo autocompasion, desamparo y negandose a aceptar el apoyo exterior. ES una

fase negativa de incredulidad (Erudinia, 2013).

Luego llega un un periodo de tristeza y desequilibrio emocional y aparecen en los
familiares sintomas de malestar fisico e incapacidad para actuar normalmente. Asi
pues, el sufrimiento y la depresion se instalaron en las familias de esta investigacion
al igual que el temor de no saber o no poder responder a las nuevas necesidades de la
persona con el dafio visual lo cual fue algo inevitable y muchas veces devastador;
hubo sufrimiento, desesperacion y muchos problemas en el interior de la familia del
discapacitado dandose de manera sistematica, y donde se encontraron sentimientos de
duelo y frustracion que estuvieron ligados con las expectativas de normalidad y
funcionalidad dentro del sistema familiar. Una cuidadora comento: “la de malas fui
yo, tenerme que aguantar tantas cosas... Dios bendito” (Mujer de 66 afos); en este
caso se pudo observar los sentimientos de rabia y de temor que estuvo
experimentando esta mujer, encontrandose en la fase negativa de incredulidad, la
zozobra y la desesperacion, la sorpresa y la novedad la sobrecogio en demasia. Un
familiar cuidador dijo: “le tocod esa enfermedad porque a todos nos toca una

enfermedad, digo yo. A ella le tocod esa enfermedad para sufrir...” (Hombre de 68



afios); en este caso el sentimiento generado fue la culpa, ya que, segin comenta este
hombre, a todos les toca una enfermedad para sufrir dejando al descubierto un
enfoque en el que eternizo el sufrimiento de su familiar discapacitado. En estas
sociedades de paises en desarrollo uno de los mayores problemas e inconvenientes es
el desconocimiento. Por lo anterior, fue usual ver la pérdida visual como un castigo,
cuya creencia se vio como fruto del desconocimiento del origen organico de la
misma, y resultd, en este sentido, extensivo a la familia, lo cual se explico que el
castigo no solo pudo darse como una respuesta a un evento realizado por la persona
que tiene el padecimiento sino, también, como una respuesta a un hecho realizado por
alguno de los integrantes de la familia, es decir, el castigo recayo ya sea en la persona
visualmente deficiente y/o en su grupo familiar por haber cometido alguna falta
grave; creencia moral que ubico la enfermedad y la discapacidad en un problema de
nunca acabar y situd a los deficientes visuales y a sus familias en un sufrimiento sin
fin, generandose de este modo un circulo vicioso donde no se hizo mucho por paliar
la problemética familiar y al no hacerlo el mal crece, asi, sus integrantes creen ser

victimas del castigo.

Y finalmente, hay una progresiva restauracion del equilibrio familiar, lo cual
puede llevar a una participacion activa en los procesos de tratamiento o al rechazo
constante (Erudinia, 2013), y que en este caso se propuso promocionar la salud y
prevenir la enfermedad, tema a desarrollar mas adelante. Ademas, vale aclarar que fue
necesario promocionar dicha restauracion y equilibrio porque de no ser asi, el
deficiente visual no solo seré el discapacitado sino que la familia también ya que, por
ejemplo, ésta fue el blanco del prejuicio y la discriminacién lo cual salio a la luz
cuando se indag6 acerca de como ellos sienten que son percibidos en el entorno social
en el que se desenvuelven a causa de tener un integrante discapacitado visual, en
donde se encontraron respuestas como: “...con lastima, en este momento y uno no le
debe demostrar nada a nadie cierto, son cosas de Dios” (Mujer de 66 afios); en este
caso el aislamiento y la conmiseracion acompafiada del aislamiento fue la respuesta
que esta familia recibio de parte de integrantes de la comunidad social a la cual
pertenece, y que hubo coincidencia con el siguiente caso que a la postre fue dificil de
elaborar y aceptar por lo activo socialmente hablando que fue la persona
discapacitada visual de la que se refieren a continuacion: “...pues que, qué pesar, que

pesar de ... como esta, como era de activo, que uno lo ve callado, que primero uno lo



veia jugando domind y jugando cartas y ya €l no hace esas actividades, pues entonces
sienten como un poquito de lastima...” (Mujer de 69 afios). Adicionalmente, el ciego
legal de este ultimo caso propicié un ostracismo o auto aislamiento social como
mecanismo de proteccion para evitar comentarios compasivos, generando asi a causa
de la deficiencia, y que ya se habia situado como discapacitado, la minusvalia visual

que tiene que ver con trastornos sociales.

Asi pues, plantear que las familias responderan de una determinada forma ante
esta situacion es dificil de precisar; si bien no es algo que sera bienvenido, las
condiciones contextuales Unicas de cada familia impiden plantear una forma Unica de
concebir la relacion (Pérez, 2000). De lo que se infiere que cada caso y cada familia
debid y debe tratarse de modo particular y especial, verbigracia: En las familias que
tienen un integrante con discapacidad visual, existieron dos reacciones comunes ante
la situacién: la sumision o la resistencia; ambas implicaron un reajuste de la vida
cotidiana de sus integrantes. La primera ensefid a aceptar el rechazo y entenderlo
como algo natural ante lo cual no se debe luchar y se aceptaron como inferiores. La
segunda ensefio a combatir el rechazo y la falta de apoyo, lo que implicé no

concebirse como inferiores.

Ahora bien, en esta investigacién el conyuge fue el familiar que cumplio el papel
de cuidador principal con quien, desde la voz del discapacitado visual, la relacion
mejoro ostensiblemente. Uno de los interlocutores hablé de como su relacién con la
esposa y la familia ha mejorado, “porque yo vi la necesidad que yo tenia de ellos...y a
Dios le di muchas gracias, porque yo vivia en union libre y me casé¢” (Hombre de 61
afos). y en cuanto a la relacion de éste con los deméas familiares el resultado fue
opuesto debido a que el deterioro fue de menos a mas. Aun mas, al indagar
medianamente sobre el asunto se descubrié que realmente dicha mejoria fue el alto
grado de dependencia del cual ya se ha hablado y que desde el punto de vista del
cuidador y muy especialmente de la familia tal situacion se torno y se considerd casi
intolerable. Aln asi el esposo de una sefiora con discapacidad visual comento: “Yo
pienso que todos los seres en la vida estan los unos para un problema y los otros para
otros, que cuando le llegd, le llegd” (Hombre de 75 afios). Esta intervencion demostro
que tanto el discapacitado visual como el cuidador cada uno tiene su problema, el uno
porque no ve y todas sus implicancias y el otro porque lleva la responsabilidad del

cuidado; aunque en este caso el cuidador primario ha asimilado positivamente su



“problema” y ha salido airoso de su tarea porque esta basado en la tranquilidad y la

toma de conciencia de la realidad que los ha convocado.

Vale destacar que se sugirid a los cuidadores principales que en la mayoria de los
casos fueron los consortes la importancia de promover la autonomia y la
independencia en los deficientes visuales. Se instd a aquellos a cambiar la politica de
“Cuidarle todo lo que se necesita” por una politica de cuidado donde estos realicen
tareas basicas por si mismos y sientan que son activos, productivos y que controlan en
cierto nivel su situacion y su vida; esto, se les dijo, es un bien para todas las partes
comprometidas y deja como consecuencia personas mas tranquilas y felices y un

ambiente indudablemente muy saludable.

En tercer lugar, y no menos importante, se enfatiz en el poder que tienen los
amigos, vecinos Yy grupos sociales a los que pertenece el ciego legal para intervenir y
solucionar la discapacidad visual ya que seria un modo muy relevante para la

participacion y ganar en autonomia.

Desde los albores més remotos de la humanidad, la ceguera ha tenido un
significado peyorativo y excluyente. Ciego viene del latin Caecus que significa ciego,
oscuro y tenebroso. La  etimologia misma de la palabra ciego remite
irremediablemente al significado de negrura. Los oscuro, “lo raro”, lo diferente, etc.,
ha sido objeto de exclusion y en pleno siglo XXI la historia no ha cambiado; el ciego
aun continua siendo alejado y arrinconado a un lado como si no tuviera el derecho a
vivir en una comunidad como una persona normal que posee una deficiencia fisica
como muchas otras personas que poseen una o varias deficiencias de las mismas o de
otra naturaleza como deficiencias emocionales, psicoldgicas, sociales, entre otras.
Dicho esto, se puede decir que existen algunas visiones sobre las personas con
discapacidad las cuales se materializan en formas concretas de exclusion y reclusion.
La sociedad tiene una dindmica propia que depende, para su buen funcionamiento, de
un trabajo coordinado y continuo de cada uno de sus miembros. Cuando una persona
no aporta a esta dindmica social por factores como, un impedimento fisico, pasa a ser
un obstaculo sobre este engranaje social llevando a la exclusion del discapacitado

terminando aislado dentro de su nucleo familiar y social.

Al preguntar directamente a las personas que presentan la discapacidad visual

sobre como sintieron ellos que son percibidos por los demas, la mayoria manifestaron



que no se dan cuenta y que no les importa. Asi lo manifestd una interlocutora: “La
gente hasta se cansa de uno, porque uno es un ser que no, yo no puedo hacer nada, y
para todo necesito la mano” (Mujer de 64 afos). La respuesta de esta mujer se
presentd en forma muy repetitiva durante toda la investigacion. Los discapacitados
visuales se refugiaron en su familia; dicen no saber y no importarles como son vistos
socialmente; pero casi todos hablaron de como son generadores de sentimientos como

la lastima y el pesar.

El dafio individual no solo afecté al discapacitado que lo padece sino que
impact6 en su entorno mas cercano, como lo es la familia, la cual se ve a si misma
como algo inaceptable para la sociedad. Sin embargo, fue el interlocutor ciego el que
Vvivio en carne propia el rigor de la exclusion social que lo emergié ain mas en la
dependencia a la familia, en la soledad y en la depresion. Una entrevistada de un
familiar con dafio visual comentd: “...ha cambiado porque como le digo, ¢l primero
se mantenia en la calle con todos los amigos y ya como no sale, los amigos pasan por
la casa y solo dicen hola y ya. Ya no esta el amigo ahi para jugar parqués, jugar
dominé. Entonces si ha cambiado” (Mujer de 59 afios). En este primer caso se
ejemplifica como el interlocutor que presenta la discapacidad fue aislado de su circulo
de amigos porque no puede interactuar con ellos ya que ha perdido las competencias
bésicas para este tipo de socializacion; en este caso jugar parqués y domind. Asi que
el aislamiento social, el abandono, el sufrimiento y las necesidades basicas no
satisfechas encrudecieron mas la situacion y pudo observarse facilmente cémo el
aislamiento es un factor comun en los discapacitados visuales de esta investigacion lo
que los llevo a una dependencia muy marcada a sus familiares lo cual es reforzado por

el aparente rechazo social o el olvido al cual son sometidos.

Por lo tanto, se instd acérrimamente a recuperar y a promover estas relaciones
porque son grandes fuentes de emancipacion para estos discapacitados visuales y
porque los ubica en una situacion auspiciosa de despliegue personal y social, muy
provechoso para ellos por su condicion de ciegos legales y por pertenecer a la
senectud que por obvias razones las condiciones no son las mas prometedoras pero
que si se pone el esfuerzo, la dedicacion y la responsabilidad, los resultados podrian

ser mas positivos y halagiefios.



Y en una Gltima instancia, esta el apoyo profesional integral y multidisciplinario
que ayuda al discapacitado a intervenir y solucionar su situacién pero que no es
importante desarrollarlo en este trabajo de investigacion pues ello implicaria una tesis
completa a demostrar.

Ahora bien, si la ética del cuidado fue un punto de valor méximo que se sugirio a
la poblacion entrevistada para que los ciegos legales adquirieran mayor grado de
autonomia y de independencia, de igual manera se le invité a promocionar la salud y a
prevenir la enfermedad. La primera porque su importancia real consiste en que es un
proceso que invita a favorecer, fortalecer y proteger todos aquellos pensamientos,
sentimientos, acciones, practicas, habitos, relaciones, ambientes, entornos en pro de la
salud, del bienestar y de vivir con calidad de modo tal que permea el espacio (la
familia y la comunidad social a la cual pertenece) y se mantenga en el tiempo. Se
sugirié que si esta practica se vuelve una politica de vida, no solo la familia se libera
en gran medida por tener un integrante visualmente discapacitado sino que éste
particularmente comienza a tener, asi sea de manera paulatina, mayor nivel de vida
digno y un aumento considerable de recuperacién de sus acciones y la realizacion de
sus quehaceres cotidianos y satisfaccion de sus necesidades basicas, lo que se traduce,
en tener una vida lo mas normalmente posible que sin duda deja como producto una
satisfaccion vital que es exactamente lo contrario a lo que se obtuvo como resultados
en esta investigacion que fue tristeza, depresion, asilamiento, soledad, abandono, por
ende, expectativas de vida poco favorables.

Y la segunda, porque también es un proceso donde se lleva a cabo todo tipo de
actividades, acciones, practicas y procedimientos que se encaminan a evitar y prevenir
la enfermedad. Se concientizd que ya el estado de deficiencia visual era suficiente,
que incluso dicha deficiencia habia ido muy lejos con causar discapacidad y
minusvalia de la misma indole; asi que se encamino a la poblacion en cuestion a que
se empoderaran a no continuar con el camino de degradacion integral al que estaban
expuestos y, que antes bien, promovieran acciones provechosas que apostaran a la
inclusién social, a la participacion y al bienestar integral. Es importante aclarar que
esta sugerencia sobre promocion de la salud y prevencion de la enfermedad se hizo
desde las categorias El ser humano individual y el ser humano/social en el contexto
familiar y comunitario; y algunas menciones desde la categoria el ser humano/social

y su relacidn con el contexto institucional, con otras organizaciones y con el Estado,



debido, claro estd, a la importancia de ser fiel al objetivo del trabajo investigativo que

es muy delimitado y también ser fidedigno al alcance del mismo.

Y esta sugerencia fue el puente para enganchar a todos los participantes de este
trabajo a desafiarlos e instarlos a que consideraran la siguiente postura: Al ser
deficiente visual grave le queda una alternativa auspiciosa y muy humana: desarrollar
otras capacidades y competencias y aceptar el estado en el que se encuentra. Para ello
se sugirio desarrollar los demas sentidos, hacer especial uso del lenguaje y de la

comunicacion y promover la recreacion.

El desarrollo de los demé&s sentidos es clave para el deficiente visual y su
intencidn de adaptarse al medio lo mejor posible a pesar de su nueva condicién. No
significa que sea una empresa facil ya que el sentido de la vision es el que mas aporta
al ser humano para la interpretacion de lo que ocurre, es decir, la vision es el puente
por excelencia entre el medio ambiente y la persona que percibe los estimulos y los
interpreta. Estudios han demostrado que el 85% de la informacién es captada por este
sentido, lo cual muestra la dimension de la pérdida y de la dificultad para la
adaptacion de vivir con su ausencia, maxime cuando se trata de personas de la
senectud que al llevar toda una vida con la disposicion del buen funcionamiento
visual y al finalizar de su existencia verse con dicha deficiencia, la tarea es magna
pero a diario la historia, la cultura y la sociedad dan muestras de gran cantidad de
personas que han logrado sobreponerse de esta discapacidad. Por supuesto esta
sugerencia no fue comprendida en toda su dimensién por lo que representa ser
relativamente nuevo en la discapacidad visual lo cual implicé considerar que los
participantes o se encontraron ain en un estado de intenso dolor por la pérdida o en
sus estados iniciales del duelo lo cual lo uno y lo otro dificulta la aceptacion de la
propuesta o la predisposicion psicolégica no permite todavia tomar conciencia sobre

el asunto.

En la entrevista con los interlocutores se invitd a que consideraran que los
organos de los sentidos les permiten a los seres humanos establecer contacto con otros
individuos y con el entorno en el cual cada uno se desenvuelve. El desarrollo de estos
6rganos tiene una variabilidad importante en cada persona; y es esto de alguna

manera, uno de los factores que determinan la forma particular en la cual cada uno va



significando todos los procesos de vida que le permiten establecer contacto con todo

lo que le rodea.

Se le enfatizo a los participantes que el desarrollo de los sentidos como el tacto y
la audicion se hacen especialmente relevantes para la situacion en la que se
encuentran; el tacto porque ese sentido se convierte casi en los “o0jos” del invidente
debido a que éste es crucial para la ubicacion espacial, la identificacion de los objetos
que hay a disposicion y uno de los medios mas importantes para llevar a cabo las
tareas cotidianas; en cuanto al desarrollo de la audicion, cobra real importancia
porque con este sentido es como recibe la mayor informacién que el medio de ofrece
que al no poseer la visién a disposicion los oidos se convierten en los dérganos
receptivos por excelencia para captar los estimulos de cualquier orden que vienen de
afuera. De modo que el tacto se convierte en el sentido ejecutor, con el cual se
experimenta el mundo y la audicion se convierte en el sentido con el que lo interpreta;
uno y otro, en compafiia de los otros sentidos con los que se cuenta conforman las

herramientas con las que interactia con el mundo externo.

De este modo, se perfildé la competencia del lenguaje y la comunicacién como
recursos indispensables para vivir en comunidad y poseer relaciones mas saludables
y arménicas, muy necesarias para el desarrollo humano del discapacitado visual y
cuidador y familia, y para crear entornos de inclusion y participacion. Asi pues, el
lenguaje se convierte en el instrumento central para la construccién de su
representacion del mundo. Y en el caso del grupo etario de este trabajo investigativo
fue muy importante tener en cuenta estas tematicas porque la inhibicion de los
mayores a comunicarse con los demas, los conduce, no solo a la auto marginacion,
sino que puede acelerar el proceso degenerativo de sus capacidades psicofisicas y a
una dependencia total (Mora, 2000). Dicho esto se hizo la concientizacién
correspondiente para que la practica de la comunicacion no sea Unicamente constante
sino que sea lo suficientemente eficiente, asertiva y constructiva en beneficio de las
relaciones interpersonales entre el discapacitado visual y sus familiares, muy
especialmente con el cuidador principal, y el resto de la comunidad a la cual

pertenece.

Acto seguido la recreacion fue la ultima sugerencia que se hizo en procura de

hacer mas afable la nueva condicion de los discapacitados visuales ya que motiva a la



participacion, por ende, a la inclusion, promueve las sanas relaciones aumentando asi
las opciones y oportunidades, emancipa la tristeza y la depresion auspiciando un
mejor nivel de vida con mayores posibilidades de desarrollo humano y de desplegar
todas las capacidades y potencialidades que el visualmente deficiente puede llevar a

cabo y asi ganar en dignidad, en autonomia y en crecimiento personal y social.

Por ejemplo, se informd que la recreacion aporta una serie de valores para la
convivencia social siendo un generador de actividades, comportamientos y de formas
de actuar que repercuten de forma positiva en la persona que lo practica. Estos valores
son, si cabe, alin méas importantes en personas ciegas o deficientes visuales ya que le
sirven de valvula de escape de su realidad cotidiana; ademas de servirles como
elemento rehabilitador y de conocimiento de su propio cuerpo (Morales, 2012). Por
esta razon se vio la necesidad de educar y concientizar a las personas de este grupo
etario a que dicha actividad repercute positivamente porque es una manera productiva
de canalizar todas aquellas emociones negativas como la depresion y la tristeza, el

aislamiento y el abandono en las cuales se vieron involucradas.

Ninguna de las personas entrevistadas en esta investigacion expresaron realizar
en forma rutinaria algan tipo de recreacion; y en aquellos momentos en los cuales no
estan realizando una determinada tarea, se sientan en una silla a escuchar television o
radio. El aislamiento social y la soledad los ensimismo de tal manera que no buscaron
opciones y espacios recreativos en los cuales construir un estilo de vida mas benéfico
y esperanzador. Una de las interlocutoras menciond: “Cuando yo estoy asi en la
cocina, entonces estoy y cuando ya no tengo nada que hacer, me voy y me estiro en
un mueble, me estiro en la cama, me pongo a escuchar radiecito, me pongo a escuchar

noticias... si me deprimo, si, pero tanto, tanto no” (Mujer de 70 afios).

A su vez, los familiares de algunos de los discapacitados visuales confirmaron lo
dicho por estos acerca del hecho de que no realizaron ningln tipo de ejercicio y la
mayor parte del tiempo se la pasaron sentados escuchando television y radio,
verbigracia, la esposa de uno de los discapacitados visuales relatd: “Si yo le apago la
television se enoja...todo el dia pasa encerrado en un cuarto, viendo television,
acostado en la cama, le digo: baje, camine un poquito, suba hasta alli con mucho
cuidado y me dice que no, yo no voy a caminar, voy a verme la novela, voy a

escucharme la novela” (Mujer de 69 afos). Dejando esto en evidencia que la



recreacion no fue una alternativa de vida y que si las condiciones contintan igual las
expectativas de vida, y con esto se da fin a este andlisis de los resultados obtenidos en
esta investigacion, serdn muy precarias y poco prometedoras. Porque la atencion no
estuvo puesta en resolver los problemas actuales ni en emprender practicas que
promuevan la salud ni lo mismo que aquellas que prevengan la enfermedad, porque la
atencion no se puso en adquirir herramientas y estrategias que potencialicen las
relaciones positivas entre todas las partes y porque la atencion no se puso en adquirir
modos de gestionar las emociones convirtiéndolas en iniciativas para vivir mejor; sino
que los padecimientos psicoldgicos, emocionales, comportamentales, relacionales y
familiares finalmente ganaron la batalla, hasta el momento, porque no solo el
aislamiento de los visualmente discapacitados se ha debido a la exclusion de parte de
los familiares y de la comunidad sino que la autoexclusién cobro real sentido y fuerza,
dejando como tarea pendiente un proceso educativo integral que dirija la

rehabilitacion de este grupo etario que bien lo necesita.



CONCLUSIONES

Al enfrentarse a situaciones que tienen que ver con el proceso de salud y de
enfermedad, se debe tener en cuenta que es algo dindmico; y de esta manera asumir
la enfermedad como parte del proceso vital. Hay dafios severos en la salud que
pueden ser de cardcter irreversible y comprometer el estilo de vida normal de las

personas.

Si se tiene en cuenta que el ochenta por ciento de la informacion que llega al
organismo es percibida por el érgano de la vision, es facil imaginarse que un dafio en
dicho 6rgano, representa o lleva consigo cambios severos e importantes en el estilo de
vida de la persona que padece este mal.

Al plantear el problema que fue el motor de esta investigacion, se pensé en todas
las resignificaciones que se generaron en la vida de un individuo cuando present6 un
dafio visual severo y definitivo. En este orden de ideas fue facil imaginar que se
presentd una serie de transformaciones en todo lo que rodea a esta persona, y que se

relacionan con la manera en que iban a ser percibidos de ese momento en adelante.

Inicialmente se asumié que estas resignificaciones estaban directamente
asociadas a objetos de la vida diaria de un individuo, tales como: articulos de uso
personal, situaciones de su entorno inmediato asociados a las minimas actividades de
la cotidianidad, entre las cuales se pudo tomar como ejemplo, las rutinas que se tienen

para el aseo personal, incluyendo el bafarse y el vestirse; deambular por la casa, etc.

La sorpresa que se encontro al evaluar los resultados de esta investigacion fue
que para ninguno de los interlocutores, bien sean los discapacitados visuales o sus
familiares cercanos, hubo algun objeto o alguna de las rutinas ya mencionadas, que
tomara un significado diferente, luego de un evento como estos en su vida. Durante
las entrevistas en ciertos momentos se consider6 que se hizo un énfasis mayor,
intentando hacer ver el interés particular por este tipo de resignificaciones; pero todo
intento fue fallido. Las respuestas siempre fueron categoricas, resaltandose el hecho
de que no se presentdé cambio alguno con estos aspectos en la vida de las personas

directamente afectadas.



En algunas oportunidades expresaron cambios en los habitos de alimentacion,
pero aclararon que estos obedecen a indicaciones especificas dadas por otras
patologias de base, como: la diabetes, la hipertension, endocrinopatias, como
trastornos de la glandula tiroides. También aclararon los interlocutores que se
presentaron algunas dificultades como la movilizacién en su casa o el no saber qué
ropa usar; pero ésto se ha resuelto sin ninguna importancia por parte de ellos al contar
con la ayuda externa de sus familiares, mientras se fueron generando algunos patrones

automatizados de comportamiento.

Las resignificaciones que se evidenciaron en forma clara y casi uniforme durante
esta investigacion, se relacionaron con los vinculos afectivos dados entre el
discapacitado y el familiar cercano que tuvo la responsabilidad de colaborarle en
todos los aspectos relacionados con la subsistencia. En todos los casos como pudo
evidenciarse en este el trabajo, se transformaron las relaciones de los individuos con

el dafio visual y sus familiares; algunos en forma positiva y otros no.

Muchos de los interlocutores afectados directamente por el dafio visual, y
generalmente de sexo masculino, llevaron una relacibn muy distante con sus
familiares. Ellos mismos hablaron de como su comunicacion era minima. En algunos
casos pasaron dias enteros en los cuales se ausentaron de sus hogares. Hubo casos en
los cuales las personas mismas con el dafio visual expresaron que no tuvieron
contacto con sus hijos desde que empez6 su discapacidad porque estuvieron muy
ausentes durante toda la crianza de los mismos y no se generaron lazos de union entre

ellos.

Algunas de las mujeres expresaron que la relacion con su consorte se fue
tornando mas cercana debido a que ellos demandaron mas atencion y cuidados por el
dafio visual que presentan; pero también comentaron que ésto les ha generado algunas
consecuencias desfavorables con sus hijos los cuales rechazaron dicho
comportamiento, aludiendo que su pareja siempre estuvo muy ausente y solo en este

momento acudieron por ayuda debido a su discapacidad.

Todos los entrevistados discapacitados evidenciaron como se ha generado una
relacion de apego y dependencia a los familiares méas cercanos, que en la mayoria de
los casos es su pareja afectiva o uno de sus hijos o hijas. Al entrevistar a los

familiares, la mayoria de ellos reconocieron también todas las resignificaciones que



se han dado en sus vidas, asociadas a la relacion interpersonal con la persona que
presenta la discapacidad visual. En este trabajo de investigacion todos los familiares
asumieron como su responsabilidad el cuidado del discapacitado; pero, muchos lo
tomaron como un castigo o pruebas que les pone Dios en el camino. Algunos
estuvieron todo el tiempo renegando y preguntandose por qué les ha tocado a ellos

esta carga.

También hay casos en los cuales los familiares de los individuos con dafio visual
vieron ésto como un proceso que denominan natural, y con ello, la oportunidad para
llevar una vida de pareja mas tranquila; de este modo, no vieron el mal padecido

como una desgracia ya que para eso los tienen a ellos.

Hay un punto muy importante que se debe mencionar y tuvo que ver con el
aislamiento social al cual estuvieron sometidas todas las personas con discapacidad
visual de este trabajo de investigacion. Es un factor comun referido por todos los
interlocutores el hecho de como una vez dado el dafio visual, las relaciones sociales
de estos individuos se redujeron casi completamente a sus familiares méas cercanos,

debido a que todos sus amigos terminaron rechazandolos y excluyéndolos.

Cuando se hace referencia al estilo de vida de una persona se debe pensar en la
presencia 0 ausencia de enfermedad; pues ésta va ha ser la determinante en su
comportamiento. En este sentido pudo observarse cdmo los integrantes de este estudio
en su mayoria no presentan quejas relacionadas con su alteracion fisica, bien sea por
la diabetes, por la hipertensidn o por el dafio visual mismo; pero si aparecen otro tipo
de quejas tales como la depresién , autocompadecencia y el aislamiento. Con esto se
puede continuar debatiendo como todos los esquemas de tratamiento y rehabilitacion
siguen quedandose cortos, pues se continda atacando directamente el sintoma, bien
sea una alteracion organica o la limitacion misma de la ceguera; ya que en estas
instituciones para invidentes, el objetivo inicial estd encaminado a la obtencion de un
mayor o mejor desenvolvimiento en las tareas de la cotidianidad o de la vida diaria,
tales como los cuidados personales, la posibilidad de autonomia en la locomocién y se
intenta de alguna manera recuperar algo de la productividad. Pero el entorno de cada
uno continGa en las mismas condiciones y los sintomas ya mencionados que se
relacionan con su sensacion de abandono por el entorno familiar y social asociados

directamente con el deseo de no vivir mas, no se estdn modificando.



En sintesis, este trabajo investigativo quiso conocer el impacto que diez
participantes en compafiia cada uno de su cuidador primario tuvieron cuando fueron
diagnosticados ciegos legales y cdmo han asumido la ceguera tanto personal como
familiarmente. Para ello fue menester conocer la teoria sobre el desarrollo humano y
cémo fue su desarrollo historico para llegar a una tajante conclusion que en esta parte
del mundo tal teoria continta solo en el papel porque en la practica y en la vida
cotidiana las falencias, las carencias, el sufrimiento, la enfermedad, etc., es una fiel
constante que empobrece al ser humano y le amenaza y compromete su futuro y le
brinda una baja calidad de vida. La etapa de la senectud en este momento histdrico
supera el nimero de integrantes que en cualquier otra época y sigue en crecimiento;
pero este ascenso no es directamente proporcional con la atencion y cuidado que se le
brinda. La politicas de Estado no son las mejores y en los paises en desarrollo el

porvenir no es halagiefio.

Por esta razon, se hizo énfasis en las necesidades, deseos y miedos ya que el
estado en el que se hallan los participantes de esta investigacion es de lamentar, y lo
peor de todo, es que no ven esperanzas cercanas para solucionar su problema: los
pacientes se sienten muy solos con inclinacion al abandono, son altamente
dependientes y la tristeza los arremete; en cuanto a los cuidadores principales,
implicitamente reina un caos de ignorancia en cuanto al trato y cuidado de sus
familiares discapacitados, ademas que no cuentan con un apoyo institucional visible
que les ayude a llevar mejor su tarea y que garantice igualmente su salud y la calidad
de sus demas relaciones que en muchos casos se ven amenazadas por el desgaste

integral que genera el cuidado del paciente.

Esta bien decir que los problemas cotidianos de manera directa no vuelven
deficientes visuales o ciegas a las personas pero indirectamente si puede ser posible.
El estrés es un mal que aqueja a muchas personas en el mundo y no solo afecta el
presente de las personas sino que el futuro se ve comprometido si no se gestiona
adecuadamente ya que provoca enfermedades como la diabetes mellitus que es una
causa directa de la ceguera. Asi pues, los problemas cotidianos tienen un potencial

enorme de crear discapacidades si no se resuelven eficazmente.

Hubo gran sorpresa al recopilar la informacion de los entrevistados

especialmente si se tiene en cuenta que desde el inicio la hipdtesis a constatar estaba



enfocada a develar cambios en las practicas cotidianas comunes, y cuyos resultados
arrojados fueron que no son los quehaceres cotidianos los que causan los problemas e
inconvenientes sino los sentimientos de depresion y de tristeza que padecen los
discapacitados visuales de esta investigacion debido al abandono de parte de la
mayoria de sus familiares y de sus amigos gracias a su nueva condicion fisica.
Porque lo referente a las tareas del dia a dia la mayoria de los participantes son muy

dependientes especialemente de su cuidador principal.

Al incorporar y adaptar ayudas especificas a la discapacidad visual, la facilidad o
la dificultad que posee cada persona implicada tiene estrecha relacion con el historial
de vida o biografia de incorporar y adaptarse a situaciones conflictivas a lo largo de la
vida. Esto de buscar y lograr la autonomia y el bienestar en condiciones de
discapacidad es una practica que es coherente con los habitos que la persona ha tenido
a lo largo de la vida. Por lo tanto, se evidenci6 que la gran mayoria de los
entrevistados tuvieron estilos de vida con unos habitos que no le ayudan en la
actualidad a responder satisfactoriamente a las necesidades que su nueva condicion
les exige. En otras palabras, este grupo etario investigado se caracteriz6 por tener una
ancianidad inmadura ya que no se dispone de algin nivel de predisposicion a la
adaptabilidad de los cambios a los cuales lo convoca, el humor y el optimismo no es
un punto a destacar y no ven la vida como un proceso positivo y progresivo, antes
bien, los participantes se tornas inseguros, timoratos, desconfiados y con una gran

insertidumbre por lo que viene, incluyendo el temor a quedar ciegos definitivamente.

Cada ciego legal ha sido diagnosticado profesional y cientificamente de los
cuales todos tienen dafios irreversibles, lo que significa que la Unica opcién que esta
disponible es aprender a vivir con la nueva situacion. Con esto, fue imperativo aceptar
que la realidad integral de cada persona supera la capacidad de servicio que el
enfoque cientifico organicista pueda ofrecer; y se llegd a la conclusion que las
ciencias sociales tienen mucho qué aportar para un bienestar mas completo, amplio,

integral y satisfactorio.

Quedo al descubierto un alto nivel de ignorancia de parte de los entrevistados
sobre su enfermedad y ain mas importante, sobre las consecuencias que ésta ha
dejado como lo fue una deficiencia visual con la que se tiene pocos elementos para

enfrentarla. En paises en desarrollo como Colombia uno de los mayores problemas e



inconvenientes es el desconocimiento. Por lo anterior, fue usual ver la pérdida visual
como un castigo, cuya creencia se vio como fruto del desconocimiento del origen

organico de la misma.

El desarrollo humano de los participantes se halla en un estado de suspension
porque la creencia y la esperanza de recuperar la vision aun sigue latente causando, de
esta manera, un retraso importante en la toma de dicision de aceptar de una vez la
condicion médica y aprender asi los mecanismos y estrategias para vivir con la

deficiencia visual y disfrutar de la vida que queda, lo cual es posible y necesario.

Es valioso recalcar nuevamente como todas las resignificaciones que las personas
de esta investigacion tuvieron en su vida, luego del dafio visual, se basaron
directamente con las relaciones afectivas llevadas a cabo con sus famililares y sus

amigos, y en nigln caso tuvieron algo que ver con aspectos mas fisicos de sus vidas.

De modo concluyente se puede expresar que los participantes de esta
investigacion no han resignificado su nueva condicion de ciegos legales; aun viven y
conviven con principios pasados, viven una vida pretérita con una discapacidad
actual; no han “reseteado” o actualizado el contenido de su situacion presente, por lo
tanto, el descontento con la propia vida gracias a la depresion, tristeza y sensacion de
abandono, y la dificultad en las relaciones interpersonales ya sea con los integrantes
de la familia y de los grupos sociales a los que pertenecian, han causado
discapacidades y minusvalias, respectivamente, en los participantes.

La resignificacion como proceso de las ciencias sociales, y no de las ciencias
positivas (médicas), se perfila, en este caso, no a la solucién de la deficiencia visual,
de eso se ocupa la medicina y en este caso ya es irreparable, sino a la solucion de la
discapacidad, es decir, a la comprension y aceptacion, por ejemplo, de la nueva
situacion y condicién, y de la minusvalia, o sea, procurar al maximo que las
relaciones interpersonales sean lo mas minimamente afectadas a causa de la

deficiencia visual.

En otras palabras, la ceguera legal intervenida desde la Resignificacion evita que
la persona deficiente visual se sienta discapacitada (mala relacion interpersonal) y
minusvalida (malas relaciones interpersonales), dejando como resultado final que

pese a tener una deficiencia en la vision vive su vida normalmente y con buenas



relaciones con los demds quedando en evidencia objetiva que simplemente “sus 0jos
no ven” pero que se cuenta con una vida que hay que vivirla de la mejor manera

posible y como ser social que se es, de la manera mas normal se vive en comunidad.

Para hacer que esto sea posible es menester cambiar y actualizar los contenidos o
formas como se ve y/o se significa la ceguera legal para, asi, gestar una nueva vision
de la situacion, por ende, generar un estilo de vida distinto que se ve reflejado en
acciones que apuntan a como se desea éste con el propoésito, claro esta, que se

sostenga en el tiempo.
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Anexo 1

ANEXOS

Directorio de instituciones para personas con discapacidad en Medellin y el area

metropolitana®

DIRECTORIO DE INSTITUCIONES PARA PERSONAS CON DISCAPACIDAD
EN MEDELLIN Y AREA METROPOLITANA

INSTITUCION | TELEFON | TIPO DE APOYO REQUISITOS
0]
DIRECCIO
N
ALFIME- 3310541 Promueve la|Sin limite de edad
ASOCIACION | FAX: rehabilitacién integral | Discapacidad  cognitiva,
DE 2701239 de  personas  con | sensorial, motora.
LIMITADOS discapacidades fisicas, | Hidroterapia, terapia
FISICOS Calle 36 sur | mentales y/o | ocupacional con vitrales,
ylo n° sensoriales, teatro, chirimia,
MENTALES 43 b 35 en todas las etapas del | fisioterapia. Club
Envigado desarrollo, por medio | deportivo.
del disefio e
implementacién
de programas que
permiten su
integracion social.
AMIGOS CON | 2921140 Apoyar la| Desde los 6 afos en
CALOR 2921320 rehabilitacion de las | adelante.
HUMANO personas en situacion | Personas en condicién de

Carrera50 ¢
no

59-87

Prado
Centro

de discapacidad fisica,

por medio de la
habilitacién e
intervencién en la
comunidad.

discapacidad
cognitiva leve.
Rehabilitacion psicosocial,
descubre lo que vales, arte
terapia, habilidades de
vida diaria y formacion pre
vocacional.

fisica vy

Rehabilitacion laboral,
formacion en
emprendimiento y

formacion de promotores
comunitarios.

Centro de
acondicionamiento fisico.

21 Extraido de la web de:
http://www.ucn.edu.co/virtualmente/incluciber/Documents/DIRECTORIO_DE_INSTITUCIONES
_PARA_PERSONAS_CON_DISCAPACIDAD_MEDELLIN.pdf




CORPORACIO | 4514212 Proyectos de apoyo Sin limite de edad.
N 4714577 psicoldgico y juridico. | Trabajamos con todas las
DISCAPACID | 3116368873 discapacidades.
AD 3116368879 Tecnologias de apoyo para
COLOMBIA Carrera 65 la
n° discapacidad.
97-0
Parque
Juanes
de la Paz
EL COMITE 2110505 Servicios para Todas las edades.
REGIONAL Calle 65 n° | personas Servicios de
DE 49- con discapacidad rehabilitacion, consulta 'y
REHABILITA |04 fisica, terapias.
CION Prado cognitiva y sensorial. | Venta de ortesis, protesis,
DE Centro sillas de ruedas,
ANTIOQUIA caminadores, etc.
Servicios de habilitacion,
estimulacion, desarrollo de
habilidades, integracion
escolar.
Servicios de rehabilitacion
comunitaria, sesiones
educativas
grupales e individuales.
FUNDACION | 4924248 Atencién integral a Desde 6 afios hasta 55.
ALMAY nifos, Personas con discapacidad
VIDA Carrera 105 | jovenes y adultos en motora, sensorial,
b situacion de cognitiva.
n°34 bb 94 | discapacidad. Personas con déficit de
Belencito. Inclusién social y atencion e hiperactividad,
laboral. autismo.
Apoyo a las familias Educacion no formal.
de las personas en
situacion de
discapacidad. R.B.C.
rehabilitacion basada
en
comunidad. Talleres
artisticos para este
tipo de poblacion y la
poblacion
en general.
FUNDACION | 2388138 Asesoria y formacion | Sin limite de edad.
COLOMBIA Calle 27 a en Todo tipo de discapacidad.
ACCESIBLE n° accesibilidad.
80-94
HUSVP- 4441333 Rehabilitacion Todas las edades y
HOSPITAL Calle 64 n° | funcional discapacidades




UNIVERSITA |51d para discapacidad
RIO SAN 154 fisica,
VICENTE DE auditiva y visual.
PAUL (incluye baja visiéon y
ceguera)
4514212 RED DE APOYO A | Sin limite de edad.
RED Carrera65 | ARTISTASY Atendemos todas las
SUPERARTE n° ARTESANOS discapacidades.
97-0 CON Apoyo sicosocial
Parque DISCAPACIDAD. Apoyo técnico y
Juanes comercializacion
de la Paz
SER CAPAZ- | 3439376 Rehabilitacion Desde 0 a 59 afios.
CENTRO DE 3439377 funcional, Todo tipo de discapacidad.
ATENCION 3471431 ocupacional a Estimulacion temprana.
AL 3477172 personas en situacion | Equinoterapia.
DISCAPACITA | Carrera72 | de discapacidad Hidroterapia Atencién
DO n° con el fin de mejorar | domiciliaria.
11-11 su Banco de aditamentos.
Belén las calidad de vida 'y Subsidio econémico.
Playas posibilitar su inclusion | Atencion profesional para
familiar, social y nifios
laboral. nifias y adolescentes con
discapacidad cognitiva.
Rehabilitacion funcional
para
personas con discapacidad
fisica,
auditiva y visual.
Rehabilitacion
ocupacional.
Programa televisivo Ser
Capaz.
Programa de accesibilidad.
Fortalecimiento en redes.
UNION 2631533 Proceso de Desde 16 afios en adelante.
NACIONAL Calle 63 n° | rehabilitacion Lectoescritura Braille.
DE 50- e inclusién social para | Orientacion y movilidad.
LIMITADOS 53 personas en situacion | Educacion informal.
VISUALES Prado de Talleres de musica.
Centro discapacidad visual. Cursos de inglés.

Programas recreativos y
culturales.

Asesoria en elaboracion de
proyectos.

Nociones basicas de
informatica para el manejo
del Jaws.




Anexo 2

Preguntas al discapacitado visual:

- ¢Cudl cree usted que es la causa de la pérdida de la vision?

- ¢Cudles son las actividades de la vida diaria que usted puede hacer y que se
relacionan con el autocuidado ?

- ¢Como han variado sus practicas cotidianas luego del dafio visual?

- ¢Qué objetos hoy en dia debe tener a la mano que le generen seguridad?

- ¢Cbémo ha cambiado su relacion con su familia desde el momento en el cual se
ha comprometido su vision?

- ¢Como siente que es observado por la sociedad ahora que presenta un dafio
visual?

- ¢Considera que actualmente sus opiniones en la familia son tenidas en cuenta
de la misma manera que antes de la enfermedad?

- ¢Como explica que usted esté presentando esta enfermedad?

- ¢Considera que la discapacidad visual es la peor enfermedad?

- ¢Laalimentacion tiene ahora un significado diferente para usted?

- ¢Como se han modificado sus rutinas de ejercicio ahora que presenta esta
enfermedad?

- ¢Como disfruta de los momentos de descanso en los cuales no tiene que
realizar ninguna actividad?

- ¢Considera usted que la medicina tradicional tiene la culpa de que esté
presentando este dafio visual actualmente?

- ¢Cudl es la principal preocupacion que usted presenta ahora que tiene un dafio
visual severo?

- ¢Que piensa de los médicos ahora que tiene esta enfermedad?

- ¢Como se ha modificado la relacion con sus amigos ahora que presenta una
discapacidad visual?

- ¢Qué piensa usted acerca de como los demas lo ven a usted ahora que tiene
esta enfermedad?

- ¢Como percibe el mundo exterior en estos momentos y qué diferencia hay con

respecto a antes de la enfermedad?



¢Como esta conformado su nucleo familiar y usted como se relaciona con
ellos?

¢Cual ha sido su historia de vida?

¢Como se han modificado las relaciones con sus familiares ahora que presenta
esta enfermedad?

¢ COomo se ha adaptado la familia a esta nueva situacion?



Anexo 3

Preguntas al familiar del discapacido visual:

- ¢Cuél cree usted que es la causa de la pérdida de la vision en su familiar
discapacitado?

- ¢Qué actividades de la vida diaria puede realizar su familiar discapacitado solo
y qué se relaciona con el autocuidado?

- ¢Coémo ve que se ha modificado el estilo de vida de su familiar?

- ¢Como ha cambiado la relacion con su familiar desde que la vision de €l se
comprometig?

- ¢Como siente que como familia son observados por la sociedad por tener un
integrante con discapacidad visual?

- ¢Ahora que tiene un familiar con discapacidad visual considera que sus
opiniones tienen o no igual valor que antes de la enfermedad?

- ¢Por qué considera que a su familiar le haya dado esta enfermedad?

- ¢Considera a su familiar la persona méas desafortunada del mundo por
presentar esta enfermedad, o hay otras peores?

- ¢Considera que la alimentacién ha tenido algin cambio y en qué sentido?

- ¢Hay cambios en las rutinas de ejercicio en su familiar?

- ¢Como invierte el tiempo su familiar en los momentos en los cuales no tiene
que realizar alguna actividad?

- ¢Ve usted en la medicina tradicional la causa de la pérdida visual en su
familiar?

- ¢Cudl es la mayor preocupacion que usted tiene con su familiar ahora que
presenta esta discapacidad visual?

- ¢Que piensa de los médicos ahora que tiene un familiar con un dafio visual
severo e irreversible?

- ¢Coémo ha observado que se ha modificado la relacion de su familiar con los
amigos ahora que esta con este dafio visual?

- ¢Como estd conformado su nucleo familiar y como se desenvuelve el
discapacitado visual en este grupo?

- ¢En qué consiste la enfermedad que presenta su familiar?



¢Cual ha sido la historia de vida de su familiar con discapacidad visual?
¢Como ve que se han modificado las relaciones de su familiar con
discapacidad visual con los otros familiares?

¢Como se ha adaptado la familia a esta nueva condicion?



