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Experimentando el crecimiento y desarrollo
de mi hijo con discapacidad visual

Experiencing growth and development
of a visually impaired son

Liliana Cristina Morales Viana!

Resumen

Objetivo: El objetivo de este estudio fue conocer las experiencias y sentimientos de los
padres durante el crecimiento y desarrollo de sus hijos con discapacidad visual.
Materiales y Métodos: Estudio cualitativo. La metodologia utilizada fue la fenomeno-
logia interpretativa. La muestra estuvo conformada por siete participantes, seis muijeres
y un hombre, cuidadores primarios de nifios con diagndstico de cequera, matriculados en
el Instituto para Nifios Ciegos y Sordos del Valle del Cauca, a quienes se les realizaron 3
entrevistas en profundidad, a cada uno de los participantes.

Resultados: Este estudio fenomenoldgico mostro que los participantes requirieron de gran
esfuerzo y dedicacion durante el crecimiento y desarrollo de sus hijos ciegos, y que ante eso,
ellos experimentaron sentimientos como: ira, tristeza, miedo, incertidumbre y vergiienza,
ante la discapacidad visual de sus nifios.

Conclusion: La discapacidad visual representa una carga para los nifios y sus familias, es
un tema complejo que debe ser abordado desde equipos interdisciplinarios. Para la enfermera
constituye un desafio, pues el cuidado se debe centrar en ayudar al nifio ciego a utilizar al
maximo su capacidad residual. El objetivo principal es lograr que el nifio y su familia vivan
un proceso de adaptacion a la discapacidad visual lo menos traumdtico posible.

Palabras clave: discapacidad, ceguera, experiencias, padres.

Abstract

Objective: The objective of this study was to understand the experiences and feelings of
parents during growth and development of children with visual impairments.

Materials and Methods: Qualitative study. The methodology used was the interpretative
phenomenology. The sample consisted of seven participants, six women and one man, pri-
mary caregivers of children diagnosed with blindness envolled at the Institute for Blind and
Deaf Children of Valle del Cauca. Each one of them were interviewed in depth three times.
Results: This phenomenological study showed that participants required great effort and
dedication during growth and development of their blind children given that, they experienced
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feelings like anger, sadness, fear, uncertainty and shame, to the children’s visual disability.
Conclusion: Visual impairment is a burden for children and their families, is a complex
issue that must be addressed from interdisciplinary teams. For nurses is a challenge, be-
cause care must focus on helping the blind child to use the most of their functional residual
capacity. The main objective is to get the child and the family to live an adaptation process
to the visually impaired as smooth as possible.

Keywords: disability, blindness, experiences, parents.

INTRODUCCION

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS)
definela discapacidad como las deficiencias,
las limitaciones en la actividad y las restric-
cionesenla participacion(1). Ladiscapacidad
es un tema complejo, de enorme repercusion
social y econdmica(2). La discapacidad es un
fenémeno que afecta al 10% de la poblacion
mundial, en Latinoamérica se reportan 85
millones de personas con discapacidad, para
el caso de Colombia el censo poblacional
realizado en 2005 report6 que el 6,3% de la
poblacién presenta alguna limitaciéon per-
manente(3).

Una de las discapacidades més devastadora
es la visual, pues conllevan graves efectos
psico-sociales; se estima que enel mundo hay
285 millones de personas con discapacidad
visual, de los cuales, 19 millones son nifios
(0-14 anos), el 60% de estos nifios mueren
antesdel 1*ano del diagnostico de ceguera(4),
el 90% de la carga mundial de discapacidad
visual se concentra en paises en desarrollo(5)

Laceguera produce enlos nifios un profundo
impacto, pues altera el neurodesarrollo, lo
que afecta la calidad de vida de los nifios y
sus familias ademas los “afos ceguera” son
mas costosos en nifios, porque cuando sean
adultos va a ser muy dificil asegurarles un
empleo remunerado, por lo que deberdn
usar los recursos econémicos de su familia
y del sistema de salud(4). La familia juega
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un papel fundamental en el desarrollo de
los nifios ciegos, incluso mads critico que en
otrasdiscapacidades,dado que sonlos padres
quienes proveerdn al nifio de la estimulacién
y la oportunidad necesarias para conocer el
mundo que los rodea(6). Cuando se tiene un
nifo con limitacién visual, se origina en la
familia un duelo similar al que viven las per-
sonas cuando se producela pérdida de unser
querido(7). Siendo la familia la primera insti-
tucion que ejerce influencia en el nifio, pues
transmite valores y contumbres, igualmente,
es la primera instituciéon educativa y socia-
lizadora del nifio(6) resulta indispensable
apoyar alos padres para que sean una ayuda
eficaz para sus hijos ciegos(8). Existen pocos
estudiosrelacionados conlas experiencias de
los padres de nifios con discapacidad visual,
la mayoria de los estudios se centran en los
diagndsticos clinicos del nifio, por lo cual se
realizé el presente estudio con el propédsitode
contribuir al conocimiento cientifico sobre la
vida delos padres de nifios ciegos. El estudio
tuvo como objetivo conocer las experien-
cias, y sentimientos de los padres durante
el crecimiento y desarrollo de sus hijos con
discapacidad visual. El conocimiento de las
vivencias de los padres puede contribuir a
que el profesional de enfermeria y de salud
en general, cuide a los padres teniendo en
cuenta su mundo vivencial, lo cual les pue-
de ayudar a adaptarse a la discapacidad de
sus hijos, y generarles el menor sufrimiento
posible a los nifios y a sus familias.
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MATERIALES Y METODOS
Diseno del estudio

El estudio es de caracter cualitativo, fenome-
noldgico basado en la filosofia de Heidegger,
que tiene como objetivo comprender las expe-
riencias cotidianas y articular las similitudes
y las diferencias en los significados, practicas
y experiencias de los seres humanos(9). Por
lo anterior, es apropiada para estudiar las
experiencias de los padres de nifios ciegos.

Muestra

Los participantes fueron cuidadores primarios
de nifios con diagnoéstico de ceguera, matri-
culados en el Instituto para Nifios Ciegos y
Sordos del Valle del Cauca. La muestra estuvo
conformada por siete participantes, seis mu-
jeres y un hombre. El tamafio de muestra fue
determinado usando la técnica de saturaciéon
de la informacion(10).

Criterios de seleccion

Los participantes cumplieron los siguientes
criterios deinclusion: Ser el cuidador primario
de un nifo ciego, estudiante del Instituto de
Ninos Ciegos y Sordos del Valle del Cauca,
cuyas edades estuvieran entre 6 y 10 afos de
edad; el cuidador primario debia tener mas
de 18 anos de edad, y convivir con el nifio.

Plan de recoleccion de la informacion

En un dia programado, la investigadora hizo
contacto con los cuidadores primarios con el
fin de explicarles acerca de la investigacion,
ademads obtuvo la firma del consentimiento
informado.
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Se realizaron tres entrevistas en profundi-
dad a cada uno de los participantes, con
una duracién aproximada de una hora. Las
dos primeras entrevistas se realizaron en la
institucién, la segunda, en el hogar de los
participantes. En la primera entrevista se
indag6 acerca de la percepcion que tenian
antela discapacidad de sus hijos. Se permiti6
quelos participantes expresaranlibremente
sus experiencias. La segunda entrevista fue
acerca de los temores y las vivencias frente
al proceso de crecimiento y desarrollo de
sus hijos.

Las entrevistas se grabaron y se transcribie-
ron textualmente. El andlisis de los datos se
desarroll6 paralelamente alarecolecciéonde
datos, inicialmente se hizo un andlisis super-
ficial especialmente parareconocer aspectos
que debian ser ampliados en las siguientes
entrevistas, al finalizar la recoleccion de la
informacién se hizo un analisis profundo,
que consistié en leer y releer las entrevis-
tas, con el fin de descubrir las unidades de
analisis, luego se hizo la codificacién, que
posteriormente constituy6 el tema principal
que se presenta en los resultados.

El estudio fue aprobado por El Comité de
Etica de La Facultad de Salud de la Uni-
versidad del Valle y del Instituto de Nifios
Ciegos y Sordos del Valle del Cauca.

Se tuvo en cuenta la coherencia 6 credibi-
lidad, aplicabilidad y auditabilidad de los
resultados(11).

Durante el desarrollo de la investigacion se
garantiz6 la confidencialidad a los partici-
pantes. A cada participante se le asigné un
cédigo. Lainformacién obtenida solo se usé
para la investigacion.
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RESULTADOS

Surgié un gran tema que refleja las expe-
riencias de los cuidadores en el crecimiento
y desarrollo de sus hijos con discapacidad
visual. A continuacién se presenta:

Viviendo el crecimiento y desarrollo de mi
hijo con discapacidad visual

Los participantes recibieron la noticia de la
discapacidad visual de los nifios en tiempos
diferentes, cinco participantes fueron infor-
mados antes del alta de la hospitalizaciéon de
los nifios y dos durante una cita médica de
control de los pequenos. Sin embargo ante la
noticia todos sintieron: tristeza, miedo, incer-
tidumbre, ira y vergiienza. Los participantes
fueron remitidos a una institucién especiali-
zada, donde les ensefarian estrategias para
enfrentar el crecimiento y desarrollo de sus
pequenos. Aunque algunos de los padres no
aceptabanladiscapacidad desushijossabian
quenecesitabanayuda para poderbrindarles
cuidados adecuados.

El equipo de salud capacit6 a los padres en
como ensenar a los nifos a: gatear, caminar,
manejar el baston, ejercitar los sentidos, mejo-
rar los hdbitos posturales y los movimientos
corporales.

Una de las madres ademas de la institucion
especializada, asisti6 a un centro de rehabi-
litacion fisica, pues su nifa era hipotonica.
Sin embargo, actualmente la nifia camina,
escribe en braille, maneja el dbaco, participa
enjudo, en coro. La participante describié que
paralograr rehabilitar a la nifia se requirié de
mucho esfuerzoy dedicacion, puessusvidas
giraban en torno a las terapias, asistian en la
mafana al instituto paralarehabilitacion fisi-
ca, luego pasaban al instituto para nifios con

68

discapacidad visual y en la casa continuaban
con las terapias.

P: “Yo me obsesione con la rehabilitacion de
mi hija, era todos los dias de 6 am hasta las 3
pmy enla casa yo seguia realizando las tera-
pias. Yo me propuse sacar la nina a delante”

Losparticipantes continuaban con las terapias
en casa, pues deseaban que sus pequenos tu-
vieran el crecimiento y desarrollo de un nifio
normal. Una delas experiencias mas dificiles
paralos participantes, fueronlaslargashoras
que estuvieron en la terapia, en promedio 8
horas al dia. A medida que los nifios fueron
creciendo aprendieron a saltar, correr, nadar
y mantener una postura erguida.

Pese a la dedicacion de los participantes,
solamente una nifa gated, pues su madre
dedicaba muchas horas a la ensefianza, esta
madre expresé que ella ataba la nifa a su
cintura, comenzaba a gatear y asi la nifia
logré gatear después de seis meses de en-
trenamiento.

Los pequefios caminaron a una edad pro-
medio de afio y medio. Las practicas que
ensefaron a los participantes, para que los
ninos caminaran fueron: sostenerlos de las
manos, tomarlos con una sabana en el abdo-
men quedando colgados permitiéndoles dar
pasos hasta que pudieran caminar, siempre
orientdndolos sobre el entorno.

Los participantes manifestaron angustia e
incertidumbre ante cada paso que daban con
los nifios, pues sentian miedo que los peque-
hos no lo lograran, siempre pensando en el
futuro de sus pequenos, ellos se preguntaban:
podranalgin dia serindependientes?, logra-
rdn caminar?, asistir ala escuela?, aprenderd
a leer?, podran trabajar?.
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Laensefanza dellenguaje también fue unreto
pues el hecho de que los nifios no pudieran
observarlos mientras les pronunciaban las
palabras, dificultaba el proceso deaprendiza-
je, pero lograron que sus pequenios hablaran
antes de lo esperado.

P:“Paraensenarle hablar a mi hijaleacercaba

mi boca a sus mejillas, luego cogia las manos
de ella y las ponia en mi barbilla para que
pudiese sentir mi vibraciéon”

Con relacion a la alimentacién de los nifios,
inicialmente fue facil pues recibian lactancia
materna o tetero; pero fue aumentando la
complejidad, lo que gener6 angustia en los
participantes, dado que al no poder ver las
caracteristicas de los alimentos seria difi-
cil que los nifios los recibieran, los padres
debieron describir las caracteristicas de los
alimentos y dejar que los nifios los tocaran
y olieran antes de comerlos.

Con relacién a las actividades cotidianas, lo
que mas inquietaba a los participantes, era
que cuando estos nifios crecieran, como les
enseflarian a: bafarse, lavarse las manos,
cepillarse los dientes, vestirse, amarrarse los
zapatos, ir al bafio. La preocupacién rapida-
mente desaparecio pues con las pautas reci-
bidas en la institucién, los pequetios fueron
adquiriendoindependencia. Losnifios, entre
los cinco y siete afios podian vestirse solos,
escoger suropa, amarrarse los cordones, ir al
bafo. Los participantes reconocieron que los
nifios superaron las expectativas, pues una
madre manifesté que su hija le colaboraba
lavando y doblando ropa; a otra madre su
hija le ayudaba a barrer, ella sinti6 que dicha
actividad ayudaba a la nifa a afianzar su
independencia.

P: “Ella desde los cinco afiitos ya comenz6 a
lavarsuropa, cogesuplaticololava y también
me ayuda a doblar la ropa.”
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Los participantes manifestaron que los nifios
presentaron problemas para dormir por di-
ficultades en el reconocimiento del dia y la
noche, pero a medida que fueron creciendo
fueron apropiando diferentes horarios como
el de suefio y el de las comidas.

Con el tiempo los participantes percibieron
que la etapa del crecimiento y desarrollo de
sushijos fueadecuada, lograron quelosnifios
pudieran caminar, expresarse , relacionarse
con su entorno, pero especialmente de amar
y permitir a los padres vivir agradecidos con
Dios por haberles dado la oportunidad de
ver crecer a sus hijos.

DISCUSION

El estudio tuvo como objetivo conocer las
experiencias y sentimientos de los padres en
el crecimiento y desarrollo de sus hijos con
discapacidad visual. El estudio mostr6 que
los padres de un nifio ciego sienten: tristeza,
miedo, incertidumbre, ira y vergiienza.

Uno de los sentimientos que manifestaron
los participantes ante la discapacidad de sus
hijos, fue la vergiienza, similar a los reportes
de varios autores(8,12) quienes mencionan
que losnifios con discapacidad son fuente de
malestar y vergiienza para sus progenitores,
Bastidas(12) menciona que el infanticidio y el
abandono existieron desdela antigiiedad, en
La India los nifios ciegos eran considerados
impurosy debian ser abandonados,en Roma
debiansersacrificados pues por su condicion
no podrian luchar en la guerra. Salazar(8)
menciona queen los diferentes periodos dela
humanidad, alos ciegos se los ha tratado con
injusticiay crueldad, utilizando el infanticidio
en los ciegos de nacimiento y abandono a los
que perdian la visién.
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Sinembargo, todos los participantes estuvie-
ron comprometidos con la rehabilitacién y el
cuidado de sus pequefios. Otro hallazgo del
estudio, es que los participantes refirieron
que el proceso de crecimiento y desarrollo
de sus hijos requiri6 de mucho esfuerzo y
dedicacion, similar al reporte de la litertura
cientifica, Castellanos y Lopez(3) muestran
que los cuidadores de nifios con discapa-
cidad requieren de mucho sacrificio para
el cuidado y rehabilitacién, este sacrificio
evidencia renuncia a los propios suefios y
deseos de los cuidadores, para dedicarse al
cuidado del nifio con discapacidad, de esta
manera las familias y cuidadores priorizan
las necesidades del nifio sobre sus necesi-
dades de recreacion, sus aspiraciones y su
vidasocial. Igualmente las autoras muestran
que la familia es la principal prooveedora
de cuidados y apoyo al nifio discapacitado,
similar a los hallazgos del presente estudio,
si bien los participantes tuvieron apoyo de
la institucién especializada, fueron ellos la
principal fuente de cuidado y apoyo para
los pequenos.

Otros sentimientos que manifestaron los
participantes ante la discapacidad de sus
hijos fue tristeza, miedo, incertidumbre e
ira. Similar a los reportes de varios autores:
Sonksen(13) considera quela ceguera genera
mayor impacto que otras discapacidades.
Trosterand y Brambring(14), identificaron
que para muchos padres, el nacimiento de
un nifio ciego es un choque que provoca
decepcion, tristeza, ansiedad y culpabilidad.
Los padres experimentanincertidumbre por-
que no saben como afrontar el desarrollo del
nino(15). Barraga et al(16) muestran que la
discapacidad genera temor, rechazo, culpa.
En estos casos, muchas veces los padres se
preguntan “;En dénde estuvo la falla y qué
hicimos? ;Podremos tener mas bebés?” estos
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sentimientos de culpay devergiienza pueden
manifestarse como ira(17). En consecuencia
son muchas las deficiencias que tienen los
padres para el cuidado de estos nifios, por
lo que los profesionales de la salud deben
conocer cualessonlasnecesidades que tienen
estos padres(18).

Como lo muestran varios autores(13,16)
la incertidumbre, es el sentimiento mas
comun entre los cuidadores, en el presente
estudio los participantes se preguntaban
permanentemente si los pequefos lograrian
avanzar en cada etapa de su desarrollo. La
discapacidad de un hijo presenta multiples
desafios, especialmente si ésta es una disca-
pacidad visual. Cada cambio quele sucedeal
nifio con discapacidad visual pone en alerta
a la familia, demandando un cambio en los
roles, relaciones sociales y enla organizaciéon
familiar(15).

Elroldel profesional de enfermeria es funda-
mental en la ayuda que requieren los padres
para afrontar el crecimiento y desarrollo de
un hijo con discapacidad visual. Esta ayuda
consiste sobre todo en darle informacién y
escucharle. La informacién no debe ser la
tradicional sinoenfocadaenlasestrategiasde
afrontamiento mas efectivas. El padre necesi-
ta ser escuchado para que pueda hablar delo
que esta viviendo en el presente y como cree
que serd en el futuro. Para el padre puede ser
valioso el acercamiento de la enfermera y de
los demas profesionales delasalud, y percibir
que ellos intentan comprender el impacto de
ladiscapacidad del pequenioensuviday,que
estdn genuinamente interesados enayudarle
a vivir con las limitaciones y exigencias de
la discapacidad.

Para que los profesionales de la salud pue-
dan dar respuestas acordes a las necesidades
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especiales de los padres, que surgen como
consecuencia dela discapacidad de sushijos,
se requiere de la introduccién de contenidos
relacionados con éste tema, en los planes
curriculares a nivel de pregrado y posgrado.

Es evidente que el apoyo y cuidados del gru-
po multidisciplinario, especialmente el de la
enfermera, podria propiciar una transicion
menos traumatica y mejorar la adaptacion
de los padres a la discapacidad de sus hijos.

Asi, el cuidado de enfermeria debe ser un
soporte para vivir mejor, utilizando paraello
un cuidado integrador, humanizado, que fa-
vorece una vida mas saludable. Ese cuidado
es una accién que se desarrolla y termina en
y con la persona, esta lleno de valor (ético y
estético); es un bien necesario (19).

Se espera que los hallazgos del presente
estudio puedan ser aplicados a otros padres
que viven situaciones similares.

CONCLUSION

La discapacidad visual representa una carga
tanto para los niflos como sus familias, es un
tema que debe ser abordado desde equipos
interdisciplinarios dada sucomplejidad. Para
el profesional de enfermeria constituye unde-
safio, pueslametaenlaatenciényel cuidado,
se debe centrar en ayudar a los nifios ciegos
a utilizar al méximo su capacidad residual,
a mantener un 6ptimo estado de salud y a
adaptarse a un estilo de vida moldeado por
su condicién de discapacidad. El desafio
también lo constituye el grupo familiar, pues
éste se debe ajustar a su nueva vida, que se
modificéaexpensasdeladiscapacidad visual
de su nifo.

El objetivo principal para los profesionales
de salud, es lograr que tanto el nifio como su
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familia vivan un proceso de adaptacién a la
discapacidad y de inclusién social, lo menos
traumatico posible.
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