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RESUMEN

SENTIMIENTOS QUE ATRAVIESAN LOS PADRES DE NINOS
DIAGNOSTICADOS CON DISCAPACIDAD VISUAL DE LA ESCUELITA
SANTA LUCIA COMITE PRO CIEGOS Y SORDOS DE GUATEMALA

Por: Ana Cecilia Ovalle Ovalle

La presente investigacion se centra en el estudio de los sentimientos que
atraviesan los padres de nifios diagnosticados con discapacidad visual de la
Escuela Santa Lucia, Comité Pro Ciegos y Sordomudos de Guatemala durante los
primeros afios de su vida. Asimismo se ubicaron los factores que inciden en los
sentimientos identificados, dando la importancia de conocerlos y estableciendo el
impacto que tienen en el desarrollo del nifio. El conocimiento y estudio de los
sentimientos, puede convertirse en una herramienta de apoyo por los beneficios
gue aporta a los padres y a los nifios diagnosticados con discapacidad visual

permitiendo la superacion de los sentimientos que tienen efectos negativos.

El trabajo de campo de la investigacion se desarroll6 a través de la
aplicacion de la técnica de observacion directa y el cuestionario cerrado, con ellas
se capturo la informacion y posteriormente se presentd en gréficas de barras que

facilitan su analisis e interpretacion.

La informacion recopilada permitio establecer que los sentimientos de
enojo, culpa y tristeza son los mas perjudiciales para el desarrollo del nifio, en
virtud de lo cual se estima contraproducente experimentarlos por periodos
prolongados y muy a menudo. Del mismo modo la investigacion permitié
determinar que los sentimientos estan sujetos a un conjunto de caracteristicas

personales y al grado de alteracion de las funciones basicas de la familia.



PROLOGO

Los principales problemas que enfrentan los nifios con discapacidad visual
son los relacionados al transporte, acceso a lugares publicos, facilidades para
usar los medios de comunicacion, discriminacion laboral, social e inclusive
familiar. La presente investigacion adquiere relevancia al tenerse en
consideracion que dentro de las principales dificultades mencionadas, los nifios y
nifias con discapacidad visual de la Escuela Santa Lucia del Comité Pro ciegos y
Sordos de Guatemala se encuentran la forma en que sus padres afrontan los

sentimientos.

Es necesario identificar y atender las necesidades de los padres ya que el
amplio campo de actividad del comité y la poca disponibilidad de recursos
provoca que la atencidbn se centre en los nifios y niflas que sufren las
limitaciones, dejando en segundo plano la experiencia personal de los
progenitores cuyo bienestar sera definitivo en el desarrollo de sus hijos vy

permitira optimizarlo o frenarlo.

Al promover la aceptacibon de cada uno de los sentimientos
experimentados por los padres de niflos y nifias con discapacidad visual se
adquiere conciencia sobre las verdaderas limitaciones que tienen, sin exagerarlas

y sin menospreciarlas, es decir, dandole el valor justo.

El tema adquiere mas importancia al considerarse que segun la
Organizacion Mundial de la Salud, en el mundo hay aproximadamente 284
millones de personas con discapacidad visual, de los cuales 39 millones son

ciegas y 245 millones presentan baja vision.

Los paises en vias de desarrollo, principalmente América Central, tienen el

10% de la carga mundial de discapacidad visual, cada vez son mas personas que



adolecen de alguna discapacidad de este tipo, por lo que es importante atender
las necesidades de las personas discapacitadas asegurando su participacion en la

economia de cada pais.

Segun el Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social, en Guatemala la
discapacidad mas frecuente es la sensorial —vista y oido- (70.4%), luego
discapacidades de tipo fisico (16.5%), mentales (9.0%) y psiquiatricas (4.1%).
Es trascendental que mas de la mitad de la poblacién con discapacidad carece de
educacion formal o no ha alcanzado a aprobar la ensefianza bésica, a pesar que,

en uno de cada cinco hogares del pais vive una persona con discapacidad.

Este informe final estd dividido en cuatro capitulos, en el primero se
desarroll6 la informacién existente en cuanto al tema de la discapacidad visual,
en el segundo se describen las técnicas e instrumentos utilizados para la captura
de la informacion, en el tercero se analiz6 e interpreté los resultados obtenidos y

en el altimo se emitieron las conclusiones y recomendaciones correspondientes.

En ese sentido, se invita al lector que a través de la lectura del presente
trabajo de investigacion se documenten y conozcan aspectos de mucho valor al
tratar casos de discapacidad visual, como los son tener el conocimiento tedrico
sobre los sentimientos experimentados al recibir este tipo de diagndsticos asi

como de los factores que influyen en dichos sentimientos.

Ana Cecilia Ovalle Ovalle



CAPITULO I
INTRODUCCION

1.1 Planteamiento del Problema:

La familia es el lugar donde los seres humanos nacen, aprenden, se
educan, desarrollan y deberia ser para cada uno de sus miembros refugio,
orgullo y alegria sin importar las capacidades de cada uno de sus integrantes, es
la primera escuela para todos los seres humanos y cuando uno de sus
integrantes afronta problemas, alegrias, tristezas internas o enfermedades, éstas
repercutiran en el resto, quienes estaran afectados en la medida que

corresponda.

El sentimiento de ser padres genera expectativas en cuanto a sus frutos,
dentro de los principales y mas esperados que se mencionan aquellos momentos
cuando voluntariamente se reuniran uno o varios dias de la semana alrededor de
la mesa de la casa, para almorzar o cenar y comentar sobre lo ocurrido en la vida
de cada uno de ellos, compartiendo las alegrias y las penas; ademas decuando
reciben invitaciones para ir a visitar a los hijos que viven fuera ocuando los hijos
ofrecen ayuda econOmica, emocional o de acompafiamiento, aunque no la
necesiten; aquellos momentos cuando sereunen para celebrar el éxito escolar,
profesional o social de uno de los integrantes del nucleo familiar, todos estos
ejemplos son esperados por el ser humano normalmente al momento de
convertirse en progenitores de una nueva vida; son algunas muestras de las
expectativas que se tienen a futuro y las cuales se empiezan a concebir inclusive

antes de la concepcion.

La experiencia de ser padres es uno de los momentos mas maravillosos
gue ocurre en la vida de cualquier persona, por distintos motivos y realmente el

hecho en si es estresante, pero cuando un padre se entera que su hijo sufre de
4



algun tipo de discapacidad visual las expectativas que se tienen a futuro se

desmoronan.

Los sentimientos que atraviesan los padres de nifios diagnosticados con
discapacidad visual de la Escuelita Santa Lucia, Comité Pro Ciegos y Sordos de
Guatemala no han sido estudiados con profundidad a pesar de que su
identificacion, definiciobn y superacion se perfila como una herramienta de

importancia para impulsar el desarrollo de los nifios y las nifas.

En otras palabras y tomando en consideracién el desarrollo que ha
alcanzado la psicologia, el desafio sera propiciar conscientemente el desarrollo de
los nifios a través del conocimiento de los distintos sentimientos que los padres
experimentaran, a manera de obtener su aceptacion, por otro lado, los
sentimientos que experimentan los nifios y nifias con discapacidad visual en si,
son ampliamente estudiados y monitoreados durante su permanencia en la
Escuelita Santa Lucia, Comité Pro Ciegos y Sordos de Guatemala, en donde el
personal demuestra la preocupaciéon, no solo por aquellos, sino por sus

necesidades.

En Guatemala la investigacion cientifica gubernamental esta delegada a
instituciones universitarias y recientemente al Consejo Nacional de Ciencias y
Tecnologia, en este sentido existen estudios como “Los Sentimientos que
manejan los padres de nifios con sordoceguera” en el cual el autor aborda la
problematica que atraviesan las madres al momento de enterarse de la
discapacidad visual de sus hijos, expresados desde una parte integrante de la
familia, trabajo en el cual recomienda ampliar ciertos aspectos de esa
investigacion entre ellos lo relacionado a los relacién conyugal y su afectacion por

la “noticia”.

En el trabajo de tesis intitulado “Efectos de la rehabilitacibn emocional en

personas con discapacidad visual afiliadas a la Asociacion Nacional de ciegos de
5



Guatemala”, en el cual se aborda el tema desde los beneficios de la superacién
de etapas o estadios emocionales perjudiciales para las personas con

discapacidad visual.

En la presente investigacibn se estudian los sentimientos que
experimentan los padres de nifios y nifias diagnosticados determinando los
manejados al recibir el diagndstico de discapacidad visualde un hijo, identificando
los factores que influyen en dichos sentimientos y estableciendo los que afecten

el desarrollo del nifio.

El tratadista Carlos Castilla del Pino en su obra “Teoria de los
sentimientos”, indica al referirse a los sentimientos que ellos son: “Instrumentos
de que dispone el sujeto para la relacion emocional afectiva tanto con personas,
animales y cosas cuanto consigo mismo...”.* De acuerdo a esta idea, se estima
gue los sentimientos sirven para la vinculacion eficaz “interesada” con tales
objetos, para atarse a ellos mediante un “lazo” precisamente afectivo y para la
organizacion jerarquizada de los valores, una organizacion singular, exclusivo de
cada sujeto, por tanto egocéntrica, que al momento de enterarse de la
discapacidad visual de su hijo sufre un deterioro. De estos instrumentos
dependera la vinculacion eficaz y serviran para que los padres se relacionen

emocional y afectivamente con sus hijos con capacidades diferentes.

1.2 Marco Tebrico:

1.2.1 Discapacidad visual:

Para la OMS, discapacidad es "Cualquier restriccion o carencia (resultado
de una deficiencia) de la capacidad de realizar una actividad en la misma forma o
grado que se considera normal para un ser humano. Se refiere a actividades

complejas e integradas que se esperan de las personas o del cuerpo en conjunto,

! Castilla, Carlos. Teorfa de los Sentimientos. Pagina 16. Barcelona. 2002.
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como pueden ser las representadas por tareas, aptitudes y conductas.” ? En esta
definicién se excluye que la discapacidad sea una discapacidad absoluta y que
las personas discapacitadas lo sean para todos los aspectos de su vida, hecho
gue permite generar nuevas expectativas en torno a la normalidad que pueden

llegar a alcanzar.

Desde un aspecto descriptivo se puede precisar que la discapacidad visual
es la carencia, disminucién o defectos de la visibn y que encuentra su origen en
varios motivos. Para la mayoria de las personas, el significado de la palabra
ciego, corresponde a una persona que no ve, es decir que tiene ausencia total de
visidbn, sin embargo, dentro de la discapacidad visual se pueden establecer
categorias que dependeran y se encuentran relacionadas con las capacidades
gue tendran de desarrollarse en forma normal: Ceguera Total, es decir ausencia
de respuesta visual. Ceguera Legal, 1/10 de agudeza visual en el ojo de mayor
vision, con correctivos y/o 20 grados de campo visual. Disminucién o limitacion
visual (vision parcial), 3/10 de agudeza visual en el ojo de mas vision, con

correccion y/o 20 grados de campo visual total.

La baja vision, vision parcial o vision subnormal puede definirse como
agudeza central reducida o la pérdida del campo visual, que, incluso con la mejor
correccion éptica proporcionada por lentes convencionales, se traduce en una
deficiencia visual desde el punto de vista de las capacidades visuales; supuesta
en esta definicion una pérdida bilateral de la vision, con algun resto visual, pero

todas ellas tendran sus efectos en la mente de quienes lo afrontan.

El funcionamiento visual depende de multiples factores, fisicos, psiquicos,

ambientales; variando incluso en dos personas con idéntica patologia o en una

2 Informe general OMS.Organizacién Mundial de la Salud. 1996.Pagina 446.
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misma persona en distintos dias u horas de un mismo dia.>Se podra diferenciar la
agudeza visual y su funcionamiento. La primera es, el grado de vision
(generalmente lejana) expresado en valores numéricos, que indica a qué
distancia es capaz de percibir con claridad. Funcionamiento o Eficacia Visual, en
cambio, es un concepto mucho mas amplio; nos indica qué cosas es capaz de

hacer un sujeto en particular utilizando su visién y en qué condiciones.

El ser humano puede funcionar visualmente para algunas tareas, no
significa que pueda hacerlo en todas; el rendimiento puede variar segun las

condiciones animicas, fisicas y del ambiente.

Cada patologia tiene sus particularidades y dificultades. Los anteojos o
lentes de contacto pueden mejorar el rendimiento de las personas con baja
visién, pero no bastan para hacer que vean normalmente. Entre la ceguera y la
visidbn normal hay un abanico de posibilidades, por lo que es importante sefialar
gue el diagnédstico de una determinada patologia visual (por mas completo que
sea éste), no da informacion cierta acerca del rendimiento de esta persona en las
tareas visuales. La persona disminuida visual no es ciega ni vidente, no puede
determinar exactamente cuanto ve, ni explicarlo a los demas. Muchas veces, el
gue ve poco no maneja estrategias especificas para suplir su déficit (Braille,

bastdn blanco, sentido del obstaculo etc.).

En ocasiones el resto visual, no representa una ventaja sino lo contrario:
no ve lo suficiente para manejarse como vidente pero no maneja los
instrumentos de los que podria beneficiarse una persona ciega rehabilitada. Esta
situacion implica también un grado de tension extra tanto fisica como psiquica, lo

cual puede determinar patologias asociadas de origen psicodindmico por

®paula Mariana, Maciel de Balbinder. Discapacidad Visual y Esquema Corporal. Argentina. 2002.
http://www.integrando.org.ar/investigando/dis_visual.htm




ejemplo: Contracturas (Especialmente de espalda y cuello). Muchas veces, por
las areas afectadas en el campo visual (area de espacio fisico visible cuando el
cuerpo, la cabeza y los ojos estan inmdviles), obliga a las personas a adoptar
posiciones poco comunes para mirar (torsién de cabeza, postura inclinada, etc.),

gue determinardn mayor cansancio y tension.

Una persona que nace con una disminucion visual no tiene un parametro
para comparar su capacidad visual con la normalidad,no sabe cuanto ve y mucho
menos, lo que no ve. Esto tendra también consecuencias en el desarrollo del
sistema visual. Neurol6gicamente, ciertas areas no funcionan porque nunca han
sido utilizadas. Aprender a manejar estrategias, internalizando éstas desde su
nacimiento, puede hacer que parezca tener una capacidad visual mayor a la real,
o por el contrario, puede negar su vision util, manejandose como si fuera ciego.
Influye también si ha recibido estimulacion visual, entrenamiento que tiene el
objetivo de ensefar al sujeto a ver, o sea a recoger e interpretar informacion

visual, lo que mejora su rendimiento. *

Los humanos que tienen memoria de haber tenido vision normal, posee
mas informacién sobre la realidad visible, pero tiene mas conciencia de si mismo
como discapacitado y posiblemente menos estrategias para suplir la informacion

visual, ya que al ser aprendidas de adulto, son menos operativas.

Cuando se habla de baja vision, se esta refiriendo a una realidad muy
heterogénea, en la que pesan los siguientes factores: Agudeza Visual, campo
visual; si es estrecho o amplio, si la vision es central o excéntrica. La distincion
de colores y/o contraste. Presencia de Nistagmus (temblor neurolégico del 0jo)
Fotofobia (intolerancia a la luz) Vision binocular o monocular, si es una situacion

estable o progresiva, si es reciente o antigua.

* Fundacién homero. La Discapacidad Visual. Espafia. 2005. http://fundacionhomero.blogdiario.com/1183137480.
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Muchas veces, las posturas viciosas que las personas con disminucion
visual adoptan para mirar, se mantienen aun después de la pérdida de la vision,
con las consiguientes desviaciones del eje, contracturas, distonias, etc. En las
personas ciegas de nacimiento, la imposibilidad de imitar posturas de los demas
puede dar como resultado posiciones inadecuadas. Muchos nifios ciegos de
nacimiento han recibido estimulacién insuficiente, para quienes han padecido
dificultades fisicas serias 0 enfermedades que invalidan, el cuerpo propio es
sentido e investido mas como lugar de dolor y padecimiento que como espacio

de placer y autoconciencia.

En el caso de las dificultades sensoriales, el miedo a sufrir accidentes,
propio o inducido por el entorno, puede causar restricciones en el movimiento.
Mantener los brazos extendidos, para detectar obstaculos, puede determinar
tensiones en esa zona. En cuestiones de baja vision, la actividad de mirar - o sea,
enfocar los ojos hacia un objeto determinado- supone un esfuerzo consciente,
gue casi en todos los casos implica torsiones de cabeza, que suele traducirse en
dolores de cuello y hombros, que varian segun la agudeza y el campo visual, asi

como de los factores antes citados.

Especialmente se ven afectados los musculos de la base del craneo,
debido a la anatomia del nervio éptico y al frecuente movimiento de adelantar la
cabeza para mirar. El trabajo sobre la conciencia corporal podria minimizar

muchos de estos sintomas. °

El proceso de rehabilitacion, que segun el Programa de Accién Mundial
para las Personas Discapacitadas" es un proceso de duracién limitada y con un

objetivo, encaminado a permitir que una persona con deficiencia, alcance un

® CLEMENTE, R y otros Ceguera, orientaciones précticas para la educacion y rehabilitacién del ciego. Madrid. Editorial Serem.
1979. Pagina 213.
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nivel fisico, mental y/o social funcional 6ptimo, proporcionandole asi, los medios
para modificar su propia vida." ® Puede comprender medidas encaminadas a
compensar la pérdida de una funcién o a superar la limitacion funcional, por
ejemplo, ayudas técnicas y otras medidas encaminadas a facilitar ajustes o

reajustes sociales.

En el caso de las personas ciegas, la funcionalidad del "6rgano enfermo"
(el ojo), esta definitivamente perdida y lo que se persigue, en un proceso de
rehabilitacion, es més bien ensefiar habilidades que le permitan al sujeto, realizar
las funciones de su vida diaria, utilizando la informacién que le brindan sus otros

sentidos: utilizar el oido para orientarse, el tacto para identificar objetos, etc.
Tradicionalmente, se les conoce como:

a.) Actividades de la Vida Diaria: Manejo en el hogar, quehaceres

domésticos, cuidados personales

b.) Orientacion y movilidad: Aprender a conducirse en espacios abiertos o
cerrados, utilizando como indicios sus otros sentidos, asistiéndose

generalmente con bastones blancos.

c.) Comunicacion: Aprendizaje de Sistema Braille, escritura en maquina de

escribir Braille o comun, escritura en tinta, etc.

d.) Suelen también brindarse ejercicios fisicos, gimnasia, etc. Generalmente,
incluye también trabajos manuales, y actividades preprofesionales:

(carpinteria, costura, etc.).

® Ibid. Pagina 215.
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e.) Participacién de profesionales como psicomotricistas, asistentes sociales,
psicologos. Si bien el entrenamiento en Orientacion y Movilidad implica
un cambio en la conciencia del cuerpo en el espacio, ya que supone un
reaprendizaje de la marcha y de la decodificacion de estimulos del
medio, no suele enfocéarsela desde el punto de vista de la autoconciencia
corporal, ni se suele prestar atenciébn a las tensiones e hipertonias
resultantes del esfuerzo excesivo o de la utilizacion inadecuada de la

fuerza.

La forma adecuada de manejar el baston blanco, llamada técnica de
toque, consiste en lograr acompasar el movimiento del baston, con el de la
pierna del mismo lado; de manera que el bastén siempre se apoye en el lugar
que ocupara el préximo paso a dar, de esa manera se realiza un "barrido" que
garantiza que todo obstaculo que podria llegar a pisar el pie, sea percibido
primero con el bastdon, tiene el inconveniente de detectar so6lo aquellos

obstaculos ubicados de la cintura para abajo.

1.2.2 Desarrollo del tacto, oido y propiocepcion:

Para las personas con disminucién visual severa, los estimulos del
ambiente (sonidos, olores, sensaciones.), son indicios para orientarse en el
espacio,lo que era fondo, pasa a ser figura. No es cierto que "los ciegos escuchan
mejor" como lo sefala la creencia popular; lo que ocurre es un entrenamiento
selectivo en la percepcion y analisis de los datos que ingresan por vias no

visuales. ’

"BUENO, M.; ESPEJO, B.; RODRIGUEZ, F., y TORO, S. Nifios y nifias con ceguera. Recomendaciones para la familia y la
escuela. Pagina 32.
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Los estimulos que para quien utiliza su vision como sentido principal de
orientacion, serian secundarios e irrelevantes, para alguien que ve poco devienen
en dato principal: El aroma de un comercio en particular, la textura del suelo, un
sonido repetido referido a una actividad determinada, las curvas en el recorrido
de un transporte publico, las diferencias de eco entre un espacio cerrado y otro
abierto, el sonido de los vehiculos que pasan, indican con cierta seguridad
referencias acerca de donde se encuentran y de cémo proceder, dicho

entrenamiento no es automatico.

En el caso de los nifios nacidos con baja vision, que pueden utilizar
parcialmente su resto visual, los primeros ensayos de marcha van incorporando
seflales no visuales como informacion util, incluso antes de que la existencia de

un problema visual sea percibida por el entorno.

Frecuentemente que el déficit visual coincida con problemas motrices, por
ser la premadurez una de las principales causas de ambas patologias. En estos
casos, el aprendizaje de la marcha es mas lento y ocurre mas tarde; cada paso
debe ser pensado y la dificultad es mayor, es frecuente, también, que ocurran
periodos de hospitalizacion e inmovilizacion, por problemas de salud de origen

variado.

La actitud del entorno es una variable determinante: Que se promueva o
se desaliente la independencia; que exista o no conocimiento y voluntad para
estimular al nifio; la existencia de hermanos, el contacto con otros nifios. El
descubrimiento temprano del problema visual (que no es lo més frecuente en
estos casos, ya que la vision sigue siendo usada como sistema de orientacion y
reconocimiento del ambiente) puede ser un arma de doble filo: su aspecto
positivo es la posibilidad de iniciar tempranamente el uso de anteojos, en los
casos en que los mismos sean de utilidad; que el sujeto pueda recibir

estimulacién visual (entrenamiento que tiene el objetivo de ensefiar a ver, o sea
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a recoger e interpretar informacién visual) lo que mejora su rendimiento; asi
como la posibilidad de orientar a la familia; prevenir la evolucion desfavorable de

la patologia visual, etc.

Como aspecto negativo, podemos sefalar el peligro de que la disminucién
visual devenga "etiqueta" y se asocie a una imposibilidad total o al ambiente
percibido como peligro en extremo, desalentandose los intentos de exploracion :
(-"Vos no ves, no vas a poder"-; -"Cuidado, eso es peligroso"- ;-"Te vas a caer.")
o dando un trato diferencial respecto de los hermanos (sobreproteccion,
dificultad para poner limites, exigencia inadecuada para su edad hacia los
hermanos mayores) o por el contrario, negacion de la dificultad, con
sobrevaloracion de las posibilidades reales. La valoracién que de si mismo hace
cada ser humano estd, en gran parte, condicionada por la imagen que devuelve

este primitivo espejo, encarnado en los otros mas significativos.

La vision de si mismo como capaz o incapaz, como valioso o sin valor,
como digno de ser querido o no, que después afectara, sus sentimientos futuros,
su vida de relacion y sus actividades, dependera en gran medida de ello, aqui, la
posibilidad de imitar gestos y posturas como génesis del propio esquema corporal
estd conservada, si bien con limitaciones; por ejemplo, puede ser util solo
referida a personas que se hallen cerca; abarcar posturas, pero no expresiones o

viceversa; depender de las condiciones de luz, etc.

Es frecuente que personas con una disminucion visual congénita,
descubierta tardiamente y que no han recibido entrenamiento especifico para
paliarla, descubran, en el contacto posterior con pares, que han "inventado" por
si mismas estrategias similares a las de éstos, realizando de manera intuitiva un
proceso de auto - estimulacién visual y de auto —rehabilitacion.Observar a
personas que cruzan la calle, utilizando la conducta de estas como indicacion

acerca de cuando cruzar, cuando la vision residual no es suficiente para ver los
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semaforos; tomar el peso de un recipiente como indicativo de su contenido;
aprovechar la vision de color para compensar deficiencias en la de contraste, o
viceversa; advertir el tamafo relativo de los objetos, supliendo con esto la

ausencia de la percepciéon de perspectiva y profundidad.

Dejo hablar a quien sabe de esto por lucha propia: ";Qué cosa sera ver
bien? Desde los 8 meses, cuando ese sefior de guardapolvo blanco me puso los
primeros anteojos, mi mundo ha sido asi. Los colores son como yo los veo; las
formas, en cambio, deben ser mucho mas nitidas, y la dificultad de explicar
cuanto veo; a veces parece mucho y a veces casi nada: si hay poca o demasiada
luz, si estoy cansado, si lo que hay para ver cabe 0 no en mi campo visual...
Nadie, ni yo mismo, lo puede saber con certeza. Me contaron - yo no lo puedo
recordar - de mi expresion maravillada cuando descubri lo que es ver. Desde mi
primer paseo con anteojos, ya sabia que esos trozos de cristal iban a ser parte de

mi cuerpo, nunca rompi un par, ni siquiera de bebé." 8

La decision de iniciar la escolaridad en una escuela comin o especial,
cuando iniciar la integracion, etc. debe ser tomada atendiendo a cada caso ¢Qué
es mas beneficioso, ser uno mas entre pares con dificultades similares; aprender
a moverse tempranamente en un mundo "hecho para los normales”, conviviendo
con la diferencia o iniciar paulatinamente este proceso? Tanto la integracion

compulsiva como el aislamiento extremo pueden ser causa de sufrimiento.

1.2.3 Ceguera de nacimiento:

Se refiere a aquellos casos en que el resto visual no es lo suficientemente
atil como para guiar los desplazamientos del sujeto en el espacio y donde la
imitacion de gestos y posturas esta vedada,® por el grado de dificultad, suele

descubrirse mas tempranamente; de no existir estimulacién adecuada, puede

® Ibid. Pagina 40.
®Ibid. Péagina 112.
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aumentar el riesgo de autismo y pseudo — debilidad, aqui, el grado de
estimulacién recibido, la existencia o0 no de déficits asociados, las pautas de
crianza y el vinculo madre - hijo, van a ser factores importantes, pero todas las
investigaciones coinciden en que la ceguera afecta y retrasa el desarrollo motor y

de auto percercion.

1.2.4 Adolescencia y discapacidad:

Toda la conflictiva propia de la adolescencia se agrava y se potencia
cuando el sujeto padece algun tipo de discapacidad. En esta etapa se produce un
cambio y una evaluacién del propio cuerpo, de las posibilidades, de los roles y los
proyectos; un encuentro consigo mismo. Muchas personas nacidas con algun tipo
de discapacidad sitian entre los 13 y 14 afios, la etapa en que tomaron
conciencia de su problema,por un lado, se hace mayor la presion del grupo para
responder a ciertas expectativas; por otro, muchas veces, ciertas etapas se
alargan y un adolescente se encuentra, por ejemplo, en un grado escolar que no
corresponde a su edad, con pares que no comparten las inquietudes tan dificiles
de entender o de nombrar, 0 ante la imposibilidad de continuar su educacion;
otras veces se duda acerca de la propia sexualidad, de las posibilidades de iniciar
una vida de pareja o de desempefar un trabajo. Inquietudes que, muchas veces,
el medio no puede comprender ni responder; ante esta angustia, se desplaza
indefinidamente hacia el futuro la discusion de las reales posibilidades de
realizacion. Si en cualquier caso existe ambivalencia, en los padres, frente a un
adolescente (que se expresa en la lucha entre mantenerlo nifio o guiarlo hacia la
adultez), ésta se potencia en el caso de un hijo discapacitado. Los polos,
sobreproteccién - desproteccion, entre los cuales deberia situarse el sano

equilibrio, oscilan a impulso de sentimientos contradictorios.

Estas dos actitudes coexisten en distintas areas de la vida, es comuUn la

depresion en esta etapa, la confrontacion con las posibilidades y las
16



imposibilidades y su distancia de los deseos producira durante toda la vida
sentimientos angustiosos, que cada uno tratard de manejar como mejor pueda.
Negacion, agresion hacia afuera, somatizacion o accién orientada a resolver
problemas concretos son algunas respuestas posibles. El conflicto con la propia

sexualidad es otra area en la que puede presentarse estancamiento.

A muchas personas con discapacidad les cuesta asumirse como sexuadas
aunque esta sexualidad deba expresarse y ponerse en acto de maneras no
tradicionales, el miedo a no resultar atractivos, el desconocimiento del propio
cuerpo, el sentimiento de presiéon (la vida sexual es una cosa mas en la que se
debe probar que se puede), conspiran contra el placer, el crecimiento y la

armonia, ser sexuado significa ser adulto y eso genera temor.

Se puede citar también aquellos casos en los que la "edad mental" no
coincide con la del cuerpo, planteandose la pregunta acerca de su edad
psicosexual, la posibilidad de realizarse por medio de un trabajo es, en muchos

casos, dificil.

El estudio es visto, no como una medio para un futuro proyecto, sino
como un fin en si mismo, una manera de llenar el presente. Y el trabajo, no
como una manera de obtener ingreso y satisfaccion personal, sino simplemente
para mantenerse ocupado. Al llegar a esta etapa etaria, los recursos educativos y
de rehabilitacion suelen agotarse. Resulta muy dificil construir un proyecto de
vida, ya que las escuelas especiales, terapias, instituciones de rehabilitacién
contemplan la infancia, la adolescencia y no contindan apoyando la construccion

de un proyecto de vida adulto.

La persona que gqueda discapacitada en una etapa posterior de su vida, la
pérdida brusca o paulatina de una capacidad fisica es siempre una situaciéon
traumatica y de crisis que, en muchos casos, es vivida como intolerable para el
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yo. Generalmente se homologa esta situacion a un duelo "Sé desde hace mucho
gue la tristeza, la angustia, el dolor y la incertidumbre son parte de mi y que
debo convivir con ellos como lo hago con mis piernas que se doblan, mis caderas
que me duelen y mis manos que no obedecen como yo quisiera.”*®. La persona
gue adquiere la discapacidad visual en estadio superior de su vida, es mas

consciente de la magnitud de los problemas.

La manera como cada persona enfrenta esta situacién, y pueda volver a
ser alguien productivo, creativo, feliz, etc. dependera de diversos factores previos
de personalidad, circunstancias externas, apoyo o falta de parte del grupo
familiar, edad, historia laboral previa, tipo y grado de discapacidad. El resultado,
en el mejor de los casos, de este proceso, sera que la persona pueda aceptar su
parte discapacitada al resto de su persona; integrar seguramente, no como algo
valorado positivamente, pero que existe, sin apelar a mecanismos de negacion

poco saludables.

1.2.5 Discapacidad Visual Adquirida:

Las personas con discapacidad visual, y las instituciones que las nuclean
son tomadas como referentes validos a la hora de requerir informacién sobre
como actuar ante problemas visuales, propios o de alguien muy cercano. Se crea
asi una cadena informal de circulacion de datos utiles, que permiten a los

afectados orientar acciones tendientes a la superacion de dificultades especificas.

El encuentro con alguien que atravesd situaciones similares, provoca una
sensacion de empatia que es, de por si, motorizadora. En lo que respecta a la

conciencia del propio cuerpo y a la orientacion en el espacio, el proceso de

10 |hid. Pagina 39.
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rehabilitacion ya mencionado da los elementos basicos, a través de las areas de

Orientacion y Movilidad y Actividades de la Vida Diaria.

El docente acompafa este proceso, y, en el mejor de los casos, todo el
equipo de rehabilitacion colabora para vencer los obstaculos. En los casos en que
exista un resto visual util, el proceso por el cual el mismo es desinvestido como
fuente principal de informacion, pero al mismo tiempo, utilizado al maximo, es
largo y sujeto a gran ambivalencia descrito por ejemplo, como: "Una loca que
camina con un bastén de ciego... “mirando vidrieras”, la situacién éptima implica

salir de la falsa dicotomia.

1.2.6 Ciego-Vidente:

Para reconocerse como esa otra cosa, que unas veces utiliza estrategias
visuales y otras veces, no visuales, en donde lo variable de la situacion, la
dificultad para explicarla y la tristeza y preocupacion por la salud visual forman
parte indisoluble del cuadro total. Presento el siguiente testimonio: "Hoy escuché
por primera vez esas palabras fatidicas, las que toda persona miope teme mas
gue ninguna, ese fantasma omnipresente, ominoso, terrible: "se ha desprendido

la retina". Mi ojo derecho nunca vio mas que unas manchas coloreadas.

El otro, el izquierdo, el que mira esta pagina, sigue dando batalla. Mas
cansado, con menos resistencia y menos fuerzas, informa todos los afios de esos
nameros que ya deberia saber de memoria: 4, 7... y ese veredicto salvador:
sigue todo igual; aun recibo la misma respuesta, al hablar de mi vision: no
parece que vieras tan poco. Y mi ojo derecho, mientras tanto, inadvertido, a la
sombra del otro ojo, el que servia, fue deteriorandose de a poco, cada vez, las
manchas eran mas difusas. Yo recordaba su presencia s6lo cuando me dolia o
cuando el espejo me mostraba que tenia dos ojos. De vez en cuando, iba

notando cambios: unas manchas en el campo visual, una pequefia nube. Y hoy
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me confirmaron lo que yo ya sabia: la retina se ha desprendido, no hay nada que
hacer con ella. ;Por qué me produce tanta angustia la pérdida de un ojo que,
segun los médicos, nunca sirvié para nada? ¢Por qué este hueco en el pecho?
¢Por qué tengo tantas ganas de llorar? Hoy he recordado algo que prefiero
olvidar: mis ojos son fragiles, mi cuerpo es fragil. Y, una vez mas, confirmo que

no estoy a salvo del miedo."

1.2.7 Contacto con padres:

La posibilidad de compartir con otros los problemas y las estrategias para
resolverlos, los sentimientos encontrados y la alegria por los logros; el
reconocerse en otros, permite, no solo una catarsis, sino el aprendizaje de
herramientas concretas transmitidas boca a boca: por ejemplo, un taxi se
diferencia de un coche particular por el ruido del motor, porque los taxis
funcionan a gas -oil y los particulares, a gasolina. Conocer la existencia de
recursos como bancos de horas de lectura, libros grabados, trucos para
manejarse en la cocina... la utilidad de cada recurso dependera de los objetivos y

necesidades de cada persona.

1.2.8 Reencuentro placentero con el propio cuerpo:

Algunas personas que han pasado por periodos de enfermedad orgéanica
seria, accidentes, cirugias, periodos de postracion u otras agresiones al si mismo
corporal, pueden llegar a sentir su cuerpo como espacio de dolor y agresion
(Como seialan algunos protagonistas de esta historia, "a veces siento que mi
propio cuerpo es un apéndice que debo arrastrar penosamente; otras, es un

enemigo a vencer...€l y yo siempre estamos luchando, lo malo es que nunca sé

quién gana." "Siempre fue algo que me trajo problemas." "Es una cosa que

duele." "Ya me olvidé de como es estar bien.") Esta sensacion de que lo Unico
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gue se puede experimentar es dolor y displacer, que los demas no llegan a
entender lo que sucede, puede dar lugar a una "Auto - anestesia" secundaria: Se

elije, concientemente o no.

El dolor es demasiado, después de ese pasaje por situaciones tan
traumaticas, uno de los objetivos deberia ser volver a recuperar el cuerpo propio
como espacio de placer y no de dolor; de encuentro y no de lucha; creador en
vez de destruido; recordar que hay otras sensaciones corporales ademas del
miedo, del dolor y de la angustia; sexuado en vez de agredido, y por lo tanto,
querible y querido, amado y amante, disfrutado y disfrutable. Poder, en todo
caso, reconocer que la esencia de su persona radica en aquello que queda, no en
lo perdido, y poder, a partir de ahi, instrumentar estrategias para adaptarse a la

nueva situacion.

1.2.9 Eje interno: Las coordenadas del propio cuerpo.Autosostén:
orientacion del espacio/ Calculo de distancias. Prevenciéon de
problemas posturales: eje impotencia-omnipotencia. Sentido del
obstéaculo:

e El bastén: Como prolongacioén de la imagen corporal:

El baston blanco, auxiliar principal en la de ambulacion, es también un
simbolo, un cartel enorme que dice "Soy ciego, cuidado!" En esta doble funcion,
para ver y ser visto se relaciona con la ambivalencia que, como tal, despierta:
Indispensable para percibir, “"tercer 0jo" insustituible. (La mayoria de las
personas ciegas detestan que un guia ocasional tome el bastén: Lo describen
como invasién a la intimidad, del mismo modo que el que usa anteojos no quiere

que se los toquen.),* méas que una prétesis: es una prolongacion del yo.

"COHEN, JozefSensacién y percepcion visuales. México. Trillas editorial 1973 pag. 123
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Sobre todo para los que han perdido la visién recientemente, o para los
disminuidos visuales no tan severos, esa sensacion de dependencia se substituye
0 se complementa con un profundo rechazo: aun personas cuya vision residual
es ya inutil para desplazarse, siguen negandose a usar baston argumentando

Yo no lo necesito, yo veo", *? esto puede dar lugar

gue, "Eso es para los ciegos

a situaciones de peligropercibidas o no como tales.

Cuando el reconocimiento de la ambivalencia es mayor, y, por lo tanto,
menor el nivel de negacion, se escuchan frases como: "Yo sé que deberia usarlo,

por seguridad, pero siempre me olvido" "No sé como todavia no me maté" "No

me animo a salir solo” "Me van a mirar raro, van a pensar que me hago el ciego".
Posibles soluciones, para una aceptacion paulatina, es llevarlo, pero doblado,
usarlo solo de noche, o usarlo "poniendo cara de ciego”, usar un paraguas en vez
de bastdn..., es comun, cuando ya se ha adoptado, escuchar "No sé porqué no
me decidi antes.", "fue un alivio para mi." (Aunque es posible que, después de

esa aceptacion entusiasta, el pobre bastdn sea ‘olvidado’ la vez siguiente.)

e Auto- ergonomia. Lectura, tanto en braille como una tinta. Uso de

ayudas Opticas. Informéatica:

Las personas con discapacidad y su entorno se enfrentan cotidianamente
con situaciones que generan tension fisica y psiquica. Las tareas que para la
mayoria de las personas son sencillas y rutinarias -como ser caminar por la calle,
tareas del hogar, sostener una conversacion- pueden resultar para las personas

con discapacidad, un obstaculo arduo y hasta insalvable.

Se piensa por ejemplo, en la dificultad que supone para una persona
ciega, caminar por la calle prestando atencion a los sonidos del entorno que han

de servirle de guia, a los obstaculos que percibe con el baston, a su interlocutor y

2 |bid. Pagina 200.
22



a las barreras que dificultan su paso; o0 para una persona sorda sostener una

conversacion leyendo los labios de su interlocutor.

Las etapas evolutivas de pasaje, -inicio de estudios, adolescencia,
matrimonio, maternidad- que para cualquier persona suponen un aumento
transitorio del nivel de stress, implican para una persona con discapacidad una
agudizacién de la crisis vital, ya que tienen aparejada una nueva toma de
conciencia de sus dificultades y posibilidades. Estas condiciones, que actian
como factores predisponentes para la aparicion de patologias fisicas y psiquicas,

nos llevan a postular la necesidad de trabajar en la prevencion de las mismas.

1.2.10 Principales problemas para vivir con alguna discapacidad:

« ldentificacién de objetos (botoneras, rétulos, etc.).

o Deteccion de obstéculos (desniveles, elementos salientes, etc.), dificultad
para juzgar distancias.

« Dificultad para adaptarse a cambios bruscos de intensidad luminosa.

e Orientacion, seguimiento de itinerarios; las personas ciegas tienen una
concepcion distinta de la orientacion (sobre todo si son ciegos de
nacimiento) e incluso su forma de moverse es distinta, debido al uso del
bastén o del perro guia.

e El ruido es una importante causa de pérdida de informacién para las
personas con discapacidad visual.

« No percepcion de sefiales e informacién exclusivamente visual: letreros,
sefalética, carteles.

e Incapacidad de ver los detalles de las cosas.

« Dificultad para distinguir los objetos del fondo sobre el que se encuentran
(por ejemplo objetos sobre paredes de un color similar, botoneras en
ascensores,...).

e Problemas de vision periférica.
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« Problemas para procesar informacién basada en colores. *3
1.2.11 Sentimientos:

Los sentimientos son las impresiones que causan a un nivel espiritual
determinadas cosas o situaciones y a partir de las cuales, es decir, del sentir que
estas producen internamente, los seres humanos actuamos, es por esto que si
por ejemplo nuestra vida es una sucesion de desgracias y feas situaciones,
nuestros sentimientos no seran de lo mas positivos, buenos y armoniosos, por el
contrario, el resentimiento, a veces llegando hasta el odio, se convertiran en la

medida de nuestros actos.

Todos los seres humanos tienen conciencia de los sentimientos que los
vinculan a los demas objetos, objetos propiamente dichos, paisajes, pueblos,
animales y personas, bien porque se desea de alguna manera poseerlos, o bien
porque se desearechazarlos, todos tienen ademas una teoria acerca de los
sentimientos de los demas y los clasifican a los que rodean como sujetos de
buenos o0 malos, muchos o pocos sentimientos; va en ello la vida de relacién, es
decir, desde amar/odiar hasta las distintas formas y grados de la simpatia y

antipatia. **

Lo peor que puede hacer una persona ante un sentimiento es ocultarlo,
inhibirlo, porque esto es lo mismo a fomentar un deseo irrefrenable que luego
adquirird inevitablemente la forma de frustracion, la peor aliada de la superacion
de los problemas de los menores. Por ejemplo, una mujer que se oculta a si

misma y al resto, la tristeza por un hijo con discapacidad visual, ya sea que este

2 Ob. Cit. CLEMENTE, R y otros. Pagina 12.

“castilla, Carlos. Teoria de los sentimientos. 2002. Barcelona. Fabula Tusquets Editores. Pagina 13.
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esté o no bien en otros aspectos de su vida, seguramente, debera lidiar con una

existencia frustrada, producto de ese ocultamiento.

Los seres humanos experimentan varios sentimientos a lo largo de su vida,
hay dos sentimientos bien contrapuestos entre si y que son los que mayor
publicidad han recibido a lo largo de la historia de la humanidad,estos son por un
lado el amorque esta ampliamente vinculado al goce, lo placentero, la armonia,
el estado ideal que cualquier persona aspira a alcanzar en relaciébn con las
personas y porque no también con algunas cosas materialessobre las cuales se
depositan cargas emotivas positivas e importantes por estar relacionadas con
alguien. El amor es el sentimiento fundamental por el cual se unen las parejas,

nacen los hijos, los nietos, etc.

Del otro lado del ring, se tieneel odio, que claro, observa entre sus
caracteristicastodo aquello que se opone al amor, siendo lo negativo, lo violento,

el disgusto, el desprecio sus principales componentes.

1.2.11.1 Sentimientos negativos:

Todos los sentimientos son como deben ser, contribuyen a nuestra vida, y
en ese sentido son positivos. El problema es el concepto cultural de los llamados

sentimientos “'negativos " que impide procesarlos bien y hace la vida tan dificil.*®

Constantemente se siente algo, el ser humano esta equipado con el don
de sentir, se necesita para hacer experiencias y madurar a través de ellas, es
necesario, para conectarse con los demas y con la naturaleza, es decir, para
poder orientarse en la vida. Los sentimientos no son otra cosa que movimientos

internos de la energia vital, movimientos del alma.

Valles, Antonio. La inteligencia emocional de los hijos. Como desarrollarla. 2002. Madrid. Instituto de orientacién psicolégica
asociados.Pagina 41.
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A menudo las personas se sienten incomodas porque estan sintiendo uno
de los llamados “sentimientos negativos”, entonces estan siendo involucrados en
un profundo conflicto interno, por un lado, el alma hace sentir algan sentimiento
perfectamente natural, por otro lado, la sociedad hasta ahora viene adoctrinando
con la creencia, que ese sentimiento es un sentimiento negativo, 0 sea un

sentimiento que no es correcto sentir.

1.2.11.2 Algunos Sentimientos que experimentan los familiares de
ninos con discapacidad visual:

La ira:Este sentimiento se experimentacuando alguien trata mal a otra
persona o cuando una persona sale mal librado de una situacién determinada. En
esa ira se mueve, se levanta el sentido interno de dignidad para poder responder

adecuadamente a ese desafio. ;Qué hay de negativo, de malo en eso?

Cuando el ser humano se siente mal con la ira (por ser “negativa”) la
reprime o la saca para afuera en forma violenta e improductiva. Con eso se

pierde la fuerza de determinacion (por ejemplo de asegurar un trato justo).

Aceptar totalmente la ira cambia el panorama y como resultado de una
aceptacion tal, se puede sentir bien con la ira, se percibe como fuerza de
conseguir lo que realmente se quiere alcanzar, se puede disfrutar como energia,
sentir como determinacion clara. En estas oportunidades no se reacciona

impotente y violentamente.

La tristeza: La persona se siente triste cuando percibe la pérdida de algo
que estabamos valorando. La tristeza es el sentido de valoracion que se siente
desafiado por esa perdida y quiere procesarla, podria ser que se sienta amor,
cercania e intimidad con una persona querida y de repente esa persona se
distancia o incluso se va de viaje, el sentido de amor y valoracion es el que va

sentir la pérdida, quiere permanecer en el amor y en la cercania. La tristeza es el
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sentido de valoracion en movimiento, en ese movimiento estd buscando la
fuente interna del amor para poder procesar el sentimiento de la perdida, para
poder mantener la calidad de valoracidon, amor y cercania (por €j. a pesar de la

distancia fisica).

Cuando se reprime la tristeza (por ser un sentimiento “negativo”) ya no
se puede pensar con gratitud en lo bueno que tenia, es asi que se pierde la
conexién con el amor y la cercania, se pierde lo que estaba valorando,*® y
mientras se mantiene la tristeza reprimida no se puede abrir otra vez para recibir
una calidad parecida en la vida, asi realmente se pierde lo que se ha valorado.
Ademas se reduce la capacidad de valorar experiencias bellas y disfrutarlas

profundamente.

Entre los sentimientos hay criterios y fuerzas para rectificar situaciones
gue no son humanas. Una sociedad que quiere oprimir a su gente tiene que

reprimir a esos sentimientos.

Asi pues, el constructivismo tiene como fin que el alumno construya su
propio aprendizaje, por lo tanto, el profesor en su rol de mediador debe apoyar

a los nifios no videntes para:

1.- Ensefiarle a pensar: Desarrollar en el alumno un conjunto de
habilidades cognitivas que les permitan optimizar sus procesos de

razonamiento

2.- Ensefarle sobre el pensar: Animar a los alumnos a tomar conciencia de

Sus propios procesos y estrategias mentales (metacognicién) para poder

®V/alles. Ob. Cit. Pagina 8.
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controlarlos y modificarlos (autonomia), mejorando el rendimiento y la

eficacia en el aprendizaje.

3.- Ensefarle sobre la base del pensar: Quiere decir incorporar objetivos
de aprendizaje relativos a las habilidades cognitivas, dentro del curriculo

escolar.

El conocimiento de estos aspectos teoricos de la discapacidad visual
permite delimitar tedricamente la investigacién que se realizard, por un lado, las
implicaciones de la discapacidad y algunas generalidades en torno a los

sentimientos que normalmente experimenta el ser humano.
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2.1

a.)

b.)

CAPITULO 11
TECNICAS E INSTRUMENTOS

Técnicas y procedimientos de trabajo:

Observacion directa: Es una técnica que consiste en observar la interaccion

entre padres y sus hijos diagnosticados con discapacidad visual para
identificar: Sentimientos por los que estan atravesando los padres einterés
de los padres hacia su hijo. Esta sera realizada durante el tiempo en que
cada padre comparte con su hijo no vidente en su terapia de estimulacion
temprana. Para realizar el andlisis se evalud la calidad de los datos, se
controlé y analizé los efectos de otros factores relevantes, por ultimo, se
evalud el impacto e importancia de lo observado. Al finalizar la tabulacién de
la informacién se procedi6 a realizar las graficas de barras y el analisis

correspondiente.

Cuestionario: Es una técnica para obtener informaciébn que supone un
interrogatorio en el que las preguntas establecidas de antemano se plantean
siempre en el mismo orden y se formulan con los mismos términos, a los
padres de nifios diagnosticados con discapacidad visual para identificar los
sentimientos experimentados por los padres; sentimientos de los padres que
afecten el desarrollo del nifio. El cuestionario sera efectuado durante citas
previamente programadas sin afectar la terapia de estimulacion temprana.
Para lograr el analisis esperado se procedera a tabular la informacion y a
realizar las gréaficas de barras correspondientes y que permitieron una éptima

captura de la informacion.
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2.2 Instrumentos de recoleccién de datos:

Guia de Observacién: Consiste en 15 de items que seran llenados conforme se

vaya dando la observacion, esta guia de observacion tiene un tiempo de duracion

aproximado de 40 minutos por sesion.

e Los items 1,2, 3, 4, 5 serviran para identificar el interés de ambos padres
en nifio (a)

e Los items 6, 7, 8, 9, 10, 11, 12, 13,14 y 15 servirdn para identificar
sentimientos por los que estan pasando los padres de un nifio (a) con

discapacidad visual. Ver anexo 1.

Cuestionario:Consiste en 15 preguntas directas, esta entrevista tendra un tiempo

de duracién de 20 minutos aproximadamente.

e Las preguntas 1, 2, 3, 4, 5, 6, 7, serviran para conocer datos personales
del niflo y padres del nifio (a)

e Las preguntas 8, 9, 10, 11,12, 13, 14 y 15, serviran para poder identificar
los sentimientos experimentados por los padres del nifio (a) con

discapacidad visual. Ver anexo 2.
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CAPITULO 111
ANALISIS E INTERPRETACION DE RESULTADOS

3.1 Caracteristicas del lugar y de la poblacion:

El Comité Pro-Ciegos y Sordos de Guatemala fue creado con el nombre de
Comité Nacional Pro-Ciegos y Sordomudos de Guatemala, mediante Acuerdo
Gubernativo de fecha 3 de diciembre de 1,945, como una institucion privada, no
lucrativa, social y educativa actualmente son pioneros en la atencidon
personalizada de los nifios con discapacidad visual y auditiva, dentro de sus
objetivos principales se encuentra la promocion de la salud ocular y auditiva,
preventiva pero principalmente curativa; se han creado 20 instituciones que
atienden estos casos dentro de los cuales existen: Centros educativos,
instituciones de rehabilitacién, entidades y establecimientos que coadyuven al

bienestar de las personas ciegas y sordas.

Una de estas 20 instituciones es la Escuela Santa Lucia Comité Pro Ciegos
y Sordos de Guatemala en donde se atienden nifios, nifias, adolescentes y
adultos en dos areas principales: El area basica y area de rehabilitacion. En la
primera se atienden las necesidades de los nifios hasta los 14 afos y la segunda
esta destinada a coadyuvar en la rehabilitacion funcional, formacién sociolaboral

y la capacitacion laboral y de conocimientos basicos de informatica.

El area de estimulacion temprana de la citada Escuela es un espacio
destinado a la estimulacién de los nifios que han sido diagnosticados con
discapacidad visual y cuenta con 25 metros cuadrados de construccion; un bafio
con su respectivo cambiador; el suelo se encuentra alfombrado de fomi, una
mesa de trabajo, crayolas, colchones para ejercicios, tapetes de fomi, pelotas de

diferentes tamafios, aros plasticos para ejercicios, entre otras cosas.El espacio
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fisico esta bastante limpio asi como su equipo. El espacio fisico esta bastante
limpio asi como su equipo. Tiene una puerta de salida y no existen peligros

inminentes para los nifios no videntes.

La poblacion que integré la muestra se escogid a través de la técnica
estadistica de muestreo no aleatoria, en la cual para poder integrar la muestra la
poblacién debié cumplir con juicios predeterminados: a) Mayor de edad; b) Tener
hijos con discapacidad visual en el area de estimulacién temprana de la Escuela
Santa Lucia; c¢) Disposicion de tiempo; d) Voluntad de colaborar; e€) Cualquier

nivel socioeconémico.

3.2 Vaciado de la informacion:

A continuaciobn se presentan los resultados de la observacion directa y el

cuestionario cerrado a través de las graficas:
Grafica No.1

¢Cual fue su primera reaccion al enterarse de la discapacidad de su hijo (a)?
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Fuente:Cuestionario aplicado a los padres de nifios diagnosticados con discapacidad visual de la Escuela Santa Lucia del
Comité Pro Ciegos y Sordos de Guatemala en los meses de Agosto y Septiembre de 2011.

Descripcion: El 93% de la muestra manifestd que tuvo sentimientos de culpa, el 33% enojo, el
30% tristeza y el 10% ira y decepcion.
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Grafica No.2

¢ Qué sentimientos le inspira su hijo (a)?
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Fuente:Cuestionario aplicado a los padres de nifios diagnosticados con discapacidad visual de la Escuela Santa Lucia del
Comité Pro Ciegos y Sordos de Guatemala en los meses de Agosto y Septiembre de 2011.

Descripcion: En este item, el total de la muestra sefialé que sienten amor, ternura y tristeza por
sus hijos con discapacidad y el 86.67% indica sentir miedo, el 13.33% lastima, 6.67% enojo.

Grafica No. 3

¢Qué sentimientos experimentd al momento de ingresar a la Escuela Santa Lucia
Comité Pro Ciegos y Sordos de Guatemala?
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Fuente:Cuestionario aplicado a los padres de nifios diagnosticados con discapacidad visual de la Escuela Santa Lucia del
Comité Pro Ciegos y Sordos de Guatemala en los meses de Agosto y Septiembre de 2011.

Descripcion: En este item, el total de la muestra reconocié que no sinti6 tristeza al momento de
ingresar a la referida Escuela, el 33.33 % sinti6 miedo, el 80% experimentd alegria, el 13.33%
temor, el 66.67% duda, el 6.67% angustia y el 46% indico que experimentd verglienza.
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Gréafica No. 4

¢Cree usted que sus sentimientos le afectan a su hijo (a)?

100

2 )

0 1 T T T 1
S| NO A VECES TALVEZ

Fuente:Cuestionario aplicado a los padres de nifios diagnosticados con discapacidad visual de la Escuela Santa Lucia del
Comité Pro Ciegos y Sordos de Guatemala en los meses de Agosto y Septiembre de 2011.

Descripcion: En este item, el 66.67% aseguran que sus sentimientos afectan a sus hijos con
discapacidad visual, el 20% indica que no y el 13.33% indican que en algunas oportunidades.

Grafica No. 5

¢Qué sentimientos experimenté al momento de transmitir a su familia la noticia
de la discapacidad visual de su hijo (a)?
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Fuente:Cuestionario aplicado a los padres de nifios diagnosticados con discapacidad visual de la Escuela Santa Lucia del
Comité Pro Ciegos y Sordos de Guatemala en los meses de Agosto y Septiembre de 2011.

Descripcion: Segun este item, ninguno de los integrantes de la muestra experimentd pena,
desprecio ni humillacion, el 13.33% sinti6 rechazo, el 93.33% sintid tristeza, el 86.67% amor, el
86.66% miedo y el 13.33% sintié confianza.
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Grafica No. 6

¢{Muestra interés hacia el desarrollo del nifio (a)?
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Fuente:Observacion directa realizada a los padres de nifios diagnosticados con discapacidad visual de la Escuela Santa
Lucia del Comité Pro Ciegos y Sordos de Guatemala en los meses de Agosto y Septiembre de 2011.

Descripcion: Segln este item, el 6.6% de los padres si muestran interés, el 6.6% no, el 66.6%
de las madres si lo muestran y el 20% no.

Grafica No. 7

¢Interviene con alegria en las terapias?
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Fuente:Observacion directa realizada a los padres de nifios diagnosticados con discapacidad visual de la Escuela Santa
Lucia del Comité Pro Ciegos y Sordos de Guatemala en los meses de Agosto y Septiembre de 2011.

Descripcion: Segun este item, el 6.6% de los padres si intervienen con alegria en las terapias, el
6.6% no, el 80% de las madres si y 6.6% no.
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Grafica No. 8

¢Muestra respeto al nifio (a)?
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Fuente:Observacion directa realizada a los padres de nifios diagnosticados con discapacidad visual de la Escuela Santa
Lucia del Comité Pro Ciegos y Sordos de Guatemala en los meses de Agosto y Septiembre de 2011.

Descripcion: Segun este item, el 13.3% de los padres muestran respeto al nifio, el 80% de las
madres lo hacen también y el 6.6% de estas Ultimas no lo hacen.

Grafica No. 9

¢Muestra tristeza al ver a su hijo (a)?
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Fuente:Observacion directa realizada a los padres de nifios diagnosticados con discapacidad visual de la Escuela Santa
Lucia del Comité Pro Ciegos y Sordos de Guatemala en los meses de Agosto y Septiembre de 2011.

Descripcion: Segun este item, el 6.6% de los padres muestran tristeza al ver a su nifio (a), el
6.6% no, el 66.66% de las madres lo hacen y el 20% de las madres no lo hacen.
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Gréafica No. 10

¢{Muestra sentir vergtenza del nifio (a)?
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Fuente:Observacion directa realizadaa los padres de nifios diagnosticados con discapacidad visual de la Escuela Santa
Lucia del Comité Pro Ciegos y Sordos de Guatemala en los meses de Agosto y Septiembre de 2011.

Descripcion: Segun este item, el 6.6% de los padres muestran verglienza nifio nifio (a), el 6.6%
no, el 13.3% de las madres lo hacen y el 73.3% de las madres no.

3.3 Andlisis de la informacion:

Segun se desprende del analisis de las graficas y para el cumplimiento de
los objetivos trazados al inicio de la investigacion, es conveniente mencionar que
los sentimientos experimentados por la muestra desde que tuvieron conocimiento
de la discapacidad visual de sus hijos hasta los seis afos fueron culpa, tristeza y

enojo.

La culpa es definida por algunos tratadistas como uno de los sentimientos
mas destructivos, la mayoria de los padres de nifios discapacitados objeto de
estudio la experimenta en mayor o menor grado, es conveniente mencionar que
aun y cuando no existe un diagnostico de la causa de la discapacidad de sus
hijos, la mayoria estan convencidos que la discapacidad se debe a alguna
conducta o costumbre de su pasado, como por ejemplo, el tabaquismo,
alcoholismo o inclusive en algunos casos consumo de drogas como cocaina y

marihuana.

37



Los padres que integraron la muestra, en su totalidad asocian acciones del
pasado que desearian no haber realizado y que relacionan con la discapacidad de
sus hijos,constantemente expresan que algo de su juventudlos hace sentirse
culpables, por otro lado, el enojo es un instrumento del que dispone el ser
humano en la relacion emocional afectiva que denota desagrado o desacuerdo
con situaciones, actitudes que se contraponen a las propias. Segun se
establecio a través de la investigacion, el enojo se presenta principalmente con
sus cényuges a causa de falta de apoyo; con sus jefes, por falta de consideracion
laboral para salir delante de la situacion que se atraviesa; con otros hijos, por las
necesidades que estos tienen y que en la mayoria de oportunidades no podran
ser satisfechas por la atencién que demanda el nifio con discapacidad; con las
autoridades del pais, por no tomar medidas que colaboren a mejorar la situacion
de la discapacidad en Guatemala. Durante la investigacion se establecid que en
muchas ocasiones la razén de este sentimiento esta directamente relacionada
con la imposibilidad de anular la discapacidad de su hijo; falta de colaboracion
por los otros miembros del nucleo familiar; imposibilidad de sustituir a sus hijos
en algunos embates que su discapacidad provocara; comparacion del desarrollo
de sus hijos con el de familiares y/o amigos; y el rechazo que se augura tendra

su hijo dentro de la sociedad.

El sentimiento de tristeza es un sentimiento tipico, basico y experimentado
en forma repetitiva. Se establecié que es expresado normalmente a través de
gestos faciales en los que la cara toma una expresion mas caida. En lospadres
gue participaron se caracterizd por un decaimiento de la moral, la expresion del
dolor afectivo que se exterioriz6 a través del llanto, el rostro abatido, la falta de
apetito. A menudo la muestra se experimenta cuando las expectativas que
tienen de sus hijos y sus progresos no se ven cumplidas o cuando las

circunstancias de la vida son mas dolorosas que alegres. La tristeza es uno de los
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sentimientos mas recurrentes y constantes en cada uno de los padres integrantes

de la muestra.

Al sefialar los factores que influyen en los sentimientos que experimentan
los padres de un nifio con discapacidad visual se determind que influyen las
caracteristicas psicoldgicas de cada uno de los padres, antecedentes histéricos
personales, incidencia de experiencias traumaticas en la vida, la forma en que se
afrontaron otros procesos de duelo y crisis en su vida, expectativas sobre la
maternidad y/o paternidad, perspectivas durante el embarazo, calidad de las
relaciones en la estructura familiar y apoyo con que cuentan, tanto en el ambito
familiar como social. Ademas es substancial el momento y contexto de sus vidas
en el cual se encuentran, la percepcion de la discapacidad, tipo y grado de
discapacidad visual del nifio (a), apariencia y caracteristicas fisicas de su
discapacidad, valores frente a la vida, nivel sociocultural y el género del nifio. Los
participantes refieren que luegode recibir la “noticia” se encontraron en forma
transitoria sin recursos emocionales y peor aun econdmicos para superar la

situacion que debian enfrentar.

De la misma forma los padres narran sobre cambios constantes en su
estado de &nimo sin ningun patrén definido, por lo que resulta imprudente
intentar esquematizar o sistematizar el proceso el proceso que deberan sufrir los
padres de otros nifios con discapacidad visual, sin embargo, es importante
mencionar los factores que influyeron en ellos al momento de recibir la “noticia”

y sus estados de animo a partir de ese episodio.

Otros factores que inciden en los sentimientos que experimentan los
padres son las alteraciones significativas en las funciones basicas de la familia
especificamente en aspectos como la sexualidad entre padres, la vision de la
reproduccion familiar, la economia de la familia, la educacion y por ultimo, la

socializacion. Estos aspectos pueden ser corregidos Unicamente, a través de una
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modificacién en los cimientos de la familia como unidad social debiendo realizar
redistribucion de los roles de cada uno e inclusive asignando tareas a otros hijos
gue no tienen ninguna discapacidad, es decir, un verdadero cambio en el estilo

de vida de todo el nucleo familiar.

Otro resultado trascendental derivado de la investigaciones que la mayor
parte de los padres participantes tiene las mejores intenciones de luchar para
sacar adelante a sus hijos y no escatiman los pocos recursos de los que disponen
para invertirlos en la posibilidad de una vida mejor para su hijo con discapacidad.
En ese sentido el otro grupo participante manifesté que a partir del nacimiento
del nifio han debido luchar para lograr sacar adelante a sus hijos, familias e
inclusive sus matrimonios que han atravesado por las etapas mas duras desde
gue iniciaron, por ultimo, al contestar sobre la persona que vino a su
pensamiento al momento de enterarse de la noticia del hijo con discapacidad la
mayoria indicé que fue en ellos mismos, luego fue en los otros hijos y en ultimo

lugar en las parejas.

Los sentimientos que cada uno de los padres experimentan es un
determinante de la forma en como se interpreta la informacion que se les intenta
transmitir, en los casos que afloran los sentimientos como culpa, enojo y tristeza,
es en palabras de los profesionales “como si no entendieranla informacién”, se
produce un desfase entre el saber y la verdad: Comprenden las palabras pero no
escuchan la verdad, pues ella lleva implicita un dolor intenso y en muchos casos

es destructivo para la estabilidad emocional.

Los sentimientos experimentados estan directamente relacionados con su
asistencia a la terapia, por ejemplo, los que asisten en forma regular la culpa,
tristeza y enojo se presentan en etapas mas esporadicas y menos agresivas, lo

gue se verificd con el registro de asistencia institucional de los padres.
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Asimismo, la guia de observacion permitid establecer que la mayor parte
de los padres se involucran en las terapias de sus hijos en una forma alegre,
positiva y con buenas expectativas sobre los resultados de las terapias. Plantean
sus dudas en forma cémoda y sin reservas; salvo algunas parejas que se
involucran y participan en las terapias pero se limitan a interactuar con

respectivos hijos.

Los padres que participaron fueron cuidadosos con sus hijos y siempre
estuvieron pendientes de sus necesidades durante las terapias, en forma

amorosa y con paciencia.

Un dato importante es que los padres indicaron que el nacimiento de un
nifio con discapacidad visual generd en la familia una crisis inesperada, carente
de normativa un verdadero desajuste que les exigié una aceptacién instantanea
mas no voluntaria. El balance familiar encuentra una descompensacion, tanto a
nivel interno, es decir, el circulo familiar como en sus relaciones sociales,

amistades, trabajo, estudios etc..., con el mundo exterior.

Aln y cuando existen caracteristicas que denotan actitud positiva en la
personalidad de los padres que participaron en la investigaciébn es conveniente
traer a colacion lo indicado por Torres y Buceta: “El significado del nacimiento de
un niflo con discapacidad, lo que era esperado como un acontecimiento alegre se
convierte en una catastrofe de profundas implicaciones psicolégicas”.
Regularmente el embarazo se vive como un periodo de enfermedad y el parto
como la forma en que se compone o cura de dicho periodo, es importante
mencionarlo, porque cuando el embarazo culmina se tiene la idea que también lo
hara la sintomatologia del mismo; sin embargo, en estos casos el nacimiento del
nifio con capacidades diferentes genera un estado de conmocién, negacion y

confusion, segun comentaron es “cuando la verdadera contingencia inicia”.
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CAPITULO IV
CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

4.1 Conclusiones:

e Los sentimientos mas comunes que experimentan los padres de de nifios
diagnosticados con discapacidad visual son enojo, tristeza, culpa,

verglenza, ternura, miedo y amor.

e Los padres de nifilos con discapacidad visual frenan el desarrollo de los
nifos cuando experimentan tristeza, culpa y verglenza por periodos muy

prolongados.

e Los sentimientos de ternura y amor impulsan el desarrollo de los nifios con

discapacidad visual.

e El conocimiento de los sentimientos que experimentan los padres de nifios
diagnosticados con discapacidad visual facilita la superacion de las etapas

dificiles que se presentan desde los 0 hasta los 6 afios.

e Los sentimientos que experimentan los padres de nifios diagnosticados
con discapacidad visual no pueden ser esquematizados ni sistematizados

ya que no son exclusivos y nunca suponen un orden para salir a flote.

4.2 Recomendaciones:
A la Escuela Santa Lucia del Comité Pro Ciegos y Sordos de Guatemala:

e Fomentar el conocimiento de los distintos sentimientos que experimentan
los padres de nifios con discapacidad visual a su ingreso la Escuela Santa

Lucia del Comité Pro Ciegos y Sordos de Guatemala.
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e Brindar acompafiamiento psicolégico a los padres de nifios con
discapacidad visual y en los que se identifiqguen episodios de mas de una

semana experimentando ira, tristeza, culpa o verglenza.

e Crear espacios para que los padres de nifios con discapacidad visual

compartan sus experiencias y sus sentimientos para sentirse apoyados.

e Incluir dentro de los programas de educacion experimental talleres de
panaderia, carpinteria, tapiceria, entre otros, es decir, industrializacion de
los procesos de ensefianza-aprendizaje que les permitan aprender oficios,
los cuales puedan poner en practica y emprender trabajos de micro
empresa 0 bien trabajar en empresas industrializadas al egresar de la

Escuela.

A la Escuela de Ciencias Psicoldgicas de la Universidad de San Carlos

de Guatemala:

e Fomentar investigaciones cientificas que colaboren con la incursion de las
personas con capacidades diferentes a los distintos espaciosde la sociedad

civil.
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