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Resumen. Este articulo presenta el analisis de los factores parentales
que inciden en el desarrollo integral de los ninos con discapacidad
visual, a partir del analisis de las experiencias relacionadas con
los nifios y las afectaciones de estos en su desarrollo integral,
experiencias conocidas mediante las narraciones de sus padres. La
investigacion se llevo a cabo desde una metodologia descriptiva,
cualitativa y comparativa, donde se estudian dos casos de madres
que llevan a sus hijos a una institucién para nifios ciegos y sordos de
la ciudad de Cali para los procesos de habilitacién y educacion. Este
ejercicio diario con el equipo interdisciplinario brinda a los padres,
la orientacién pertinente para favorecer la elaboracién y aceptaciéon
del diagnostico, permitiéndole al nino y su familia reorganizarse
y equilibrar los roles, con el fin de posibilitar la autonomia e
independencia del nino.

Palabras clave: familia, discapacidad, desarrollo integral.
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Abstract. This article presents the analysis of the parental factors
that affect the integral development of children with visual
impairment, based on the analysis of the experiences related to the
children and theireffectson theirintegral development; experiences
known through the narratives of their parents. The research
was carried out from a descriptive, qualitative and comparative
methodology, where two cases of mothers who take their children
to an institution for blind and deaf children in the city of Cali for
the processes of habilitation and education are studied. This daily
exercise with the interdisciplinary team provides the parents with
the pertinent orientation to favour the elaboration and acceptance
of the diagnosis, allowing the child and his family to reorganise and
balance theroles, in order to enable the autonomy and independence
of the child.

Keywords: family, disability, integral development.

Introduccién

El momento de la comunicacién de los diferentes diagnésticos que
determinan el tipo de discapacidad en los ninos, marca el inicio de
abordaje del proceso de duelo en los padres. Esto implica pasar por
diferentes fases, emociones y sentimientos contrapuestos para llegar
aresignificar el constructo imaginario formado durante la gestacion.
La elaboracion del duelo permite reconocer y organizar las emocio-
nes que surgen alrededor del diagnéstico, encaminando a los padres
a garantizar un proceso de rehabilitacion integral y oportuna. Lasac-
titudes y los significados resultantes del mismo pueden favorecer en
el nino en situacién de discapacidad, no solo las condiciones de un
contexto que permita su desarrollo, sino también el despliegue y la
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potencializacién de las habilidades con las que cuenta para relacio-
narse con su entorno. Ante ello, se hace necesario conocer los facto-
res influyentes en los padres, que inciden en el desarrollo integral del
nino en situacion de discapacidad (Sanchez, 2006).

Dentro de la institucién que presta sus servicios a ninos con
discapacidad auditiva y visual, se observa cémo los padres asisten
regularmente y se articulan con el proceso de rehabilitacion y
educacién de los nifios en situacion de discapacidad, influyendo en
su desarrollo, siendo un trabajo mancomunado entre la institucién
y los padres, donde el trabajo interdisciplinario esta orientado
a lograr que el proceso del nino en situacién de discapacidad se
encamine hacia la autonomia, independencia y participaciéon social
(Guervilla, 2008; Merchan, 2013); sin embargo, en muchas ocasiones
se evidencia que el progreso en el nino depende de los padres y el
apoyo que la familia le brinde (Nufiez, 2007). Esto lleva a indagar
acerca de ;Cuales son los factores parentales que inciden en el
desarrollo integral de un nifio con discapacidad?

Las actitudes, significados y representaciones resultantes del
proceso de duelo de los padres, influyen en el desarrollo del
nino y la potencializacion de habilidades con las que cuenta
para afrontar los retos de la discapacidad y formar parte de una
sociedad excluyente, posibilitando los avances que en ocasiones son
progresivos, constantes o estacionarios; en determinados casos las
actitudes sobreprotectoras generan que las respuestas del nifio sean
limitadas en el desarrollo, fomentando la necesidad de depender
de un cuidador permanente o constante que ayude parcialmente
a satisfacer las necesidades fisicas y emocionales del nifio. Por el
contrario, en algunos casos de la evolucién progresiva, se deriva
en que el nino pueda participar de la exploracién del entorno e
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interaccion con pares, siendo el reflejo del acompanamiento que
realizan los padres donde pueden proyectar seguridad y protecciéon
promoviendo confianza en si mismos y respetando la posibilidad del
despliegue de sus habilidades en su desarrollo integral.

Ante lo mencionado, se plante6 como objetivo principal, analizar
cualessonlosfactoresparentalesqueinciden eneldesarrollointegral
deninoscondiscapacidad visual. Deaqui, sedesprenden losobjetivos
especificos, que consisten en explorar cuiles son las experiencias de
los padres de ninos con discapacidad visual frente al estado de sus
hijos e identificar el desarrollo de los nifios con discapacidad visual,
teniendo en cuenta las experiencias narradas por sus madres y, asi
mismo, contrastar las acciones de las madres frente a la discapacidad
y el desarrollo integral de los nifios con discapacidad visual. Sumado
aello, sedefinieronlasvariables principalesbajolascualessetrabajo:
familia, discapacidad y desarrollo integral.

Segun Levi Straus (citado en Velasco y Sinibaldi, 2001) se infiere que
la familia puede ser vista como una unidad y es tan antigua como la
especie humana, donde el ser humano necesita vivir en comunidad
para poder sobrevivir, ya que el nacimiento y su infancia por ser una
etapa perdurable requiere de los cuidados de otro; en la mayoria de
los casos ese rol esasumido por alguno de los padres, con el propdsito
de introducir e implementar normas y limites acordes al contexto,
practicas de cuidado que faciliten la supervivencia, presentandose la
diversidad cultural y social (Ministerio de Educacién de Chile, 2012).
Asi mismo, Velasco y Sinibaldi (2001) mencionan que en la sociedad
Occidental se considera a la familia como una unidad que se vincula
solo entre padres e hijos; dentro de dicha unidad se establecen
dinamicas propias a partir de lo aprendido y gestado en la familia de
origen de cada uno de los miembros de la pareja.
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Viendo los cambios sociales que han incidido en la modificacién de
la composicién y las dindmicas familiares cuando nace un hijo con
discapacidad, se aborda la familia con una problematica especifica,
que genera la transformacion y actualizacién constantes.

Elnacimiento de un hijo produce profundos cambios psicolégicos que
empiezan a desarrollarse durante el embarazo. Los padres construyen
una cantidad de fantasias en torno al bebé que llegara. A partir de
nacimiento, estas fantasias se iran ajustando a las caracteristicas del
nifio real [...] Ante la noticia de que su hijo es portador o ha adquirido
una discapacidad, los padres se ven profundamente afectados, no
solo por el diagnostico, sino por toda una serie de sentimientos hacia

el hijo y hacia ellos mismos (Acero, 2014, p. 20).

De acuerdo con lo mencionado por Gémez y Villa (2014) cada
familia logra ser Ginica e irrepetible, cada una ha logrado establecer
sus costumbres, sus normas, tienen sus propios conflictos y han
aprendido a generar acuerdos para resolverlos; como se habia
mencionado anteriormente, la noticia de un embarazo sea deseado
o inesperado, genera que se asignen significados, deseos, fantasias
y caracteristicas al bebé esperado. Cuando nace y se da a conocer su
discapacidad, se generaunimpactoemocional enlos padresdonde se
produce sentimientos asociados al miedo, frustracién y culpa, tanto
hacia ellos como hacia el hijo, entrando en un periodo de crisis, estas
reacciones varian de una familia a otra, iniciando asi, el proceso de
duelo, donde la elaboracién implica enfrentarse y aceptar al nifio
real, dejando atras el hijo idealizado durante la gestacion.

Ladiscapacidad hace que cadafamiliaadoptede maneraparticularsu

propio proceso, explorando y haciendo uso de sus recursos internos
y externos para potencializar sus estrategias de afrontamiento,
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adquiriendo una percepcion fatalista o realizando ajustes dentro
de sus dinamicas, brindando las posibilidades de un tratamiento
oportuno paraelnifioyequilibrarlosrolesy funcionesdel restodelos
integrantes de la familia. Esto no siempre selogra, algunas familiaso
integrantesquedandetenidosenel tiempo, sumidosenlafrustracion,
laira, la tristeza y la culpa, en otras. Ese hijo serd omnipotente, el eje
central del sistema familiar, descuidan sus intereses y necesidades
personales y la de las de los otros miembros de la familia. Algunas
familias, hacen lo imposible porque la discapacidad de su hijo no se
note, y corren una maratén motivada por las expectativas de mejora
y de “cura”, generando situaciones que refuerzan la frustracion de
ellos y omitiendo la posibilidad de actuar desde las ventajas y no
desde las limitaciones. Otros padres, ven en su hijo “el milagro del
cielo o los salvadores divinos”, cargados de un sentimiento egoista,
en ocasiones perpetuando la vida en condiciones de sufrimiento y
revistiendo la discapacidad con una fachada de “don divino, triunfo
y poder” para ocultar el rechazo y la negacién de esta (Brogna, 2009).

Las representaciones otorgadas a la discapacidad son tan variadas
como cada familia; muchas logran reorganizar sus dinamicas,
dando un lugar a la persona con discapacidad, convirtiéndose en
un miembro activo del ntcleo familiar, permitiendo que asuma
responsabilidades en la medida de sus posibilidades al igual que el
resto de los integrantes, favoreciendo la autonomia e independencia
y contribuyendo a que el resto también pueda retomar sus intereses
personales. La OMS (2018) define discapacidad como el conjunto
que comprende las deficiencias, limitaciones y la restriccién de la
participacion, donde la deficiencia es vista como los problemas o
alteracionesdeunaestructuraofuncién corporal, que se constituyen
en impedimentos para realizar acciones o tareas vitales.

238



Rutas de investigacion en educacién, pedagogia, cultura y tecnologia

La discapacidad no es una condicién para curar, a completar o
reparar: es una construccién relacional entre la sociedad y un
sujeto (individual o colectivo). La discapacidad toma cuerpo en un
espacio situacional, dindmico e interactivo entre alguien con cierta
particularidad y la comunidad que lo rodea. Si lo graficAiramos como
sigue: sociedad - persona con discapacidad, la discapacidad estaria

exactamente en el guion que las relaciona (Brogna, 2006, p. 4).

Adicionalmente, Brogna (2009) menciona seis representaciones so-
ciales sobre la discapacidad, la vision sacralizada-magica donde la
causa organica es vista como una accién secundaria a fuerzas sobre-
naturales. En ese estado, el tratamiento sugerido es liberar y exorci-
zar. La vision caritativo- represiva donde se le asigna a las personas
con discapacidad la caracteristica de redentor y salvador. La visién
médica-reparadora considera que la discapacidad es un problema
de salud y puede ser curable, la cual se actualiza de acuerdo con los
adelantos de la ciencia. La normalizadora-asistencialista, donde esta
representado por lo normal-anormal para ser el hombre promedio,
segun estereotipos de belleza, conductas socialmente aceptadas, im-
poniendo el deber ser. Por ultimo, se menciona la visiéon social don-
de se destaca a la persona con discapacidad como un sujeto que tiene
derechosy se centra en mejorar las condiciones de su entorno para la
participacién en él. Sin embargo, Schorn contextualiza la discapaci-
dad desde la capacidad, lo cual no da pie a exclusiones.

La capacidad es en cambio la aptitud o suficiencia para algo; el talen-
to o disposicién para comprender bien las cosas; la aptitud legal para
ser sujeto de derechosy obligaciones. La definicién de capacidad no es
excluyente del término discapacidad o minusvalia sino todo lo contra-
rio, la complementa...Pensar de una manera distinta puede ser tener

una mirada reduccionista frente al semejante (Schorn, 2019, p.7).
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Por lo anterior, se infiere que la capacidad no excepttia el término de
discapacidad, sino que lo encamina hacia el respeto por la diferencia
y empoderamiento de la autonomia e independencia, dejando a un
lado la necesidad de depender de otro, asumiendo un papel activo
capaz de desarrollar habilidades y potenciarlas. Esta psicéloga
argentina plantea la importancia de ejercer un rol como sujeto y no
como alguien que esta sometido a otra persona o depende de ella.
Esto no es excepcional de la discapacidad y tampoco es medible a
través de ninguna prueba estandarizada. Se trata de comprender
lo que diferencia al UNO sin cuestionamientos y, de esta forma, dar
valor a lo que significa el OTRO (Schorn, 2019, p.8).

La discapacidad estd revestida por el imaginario de depender de
otro, donde en ocasiones la persona pierde esa opcién de decidir
sobre sus propias elecciones, se le quita el derecho a elegir limitando
y omitiendo las potencialidades que puede desplegar o contar.
Permitir a la persona con discapacidad actuar no solo para ser
autonomo, sino contribuir a construir su propia historia de vida es
generar acciones que le den un lugar participativo, las cualesinician
al interior de la familia y se reflejan dentro del contexto social,
aceptando construir desde la diferencia y cambiando los estandares
de lo “normal”.

Por lo referido, se puede observar que la discapacidad tiene
diferentes representaciones, tomandose en esta investigacion
desde el marco social, donde se acepta la diferencia y se procura
el desarrollo de habilidades y su potenciacién, lo cual es valido
también para la poblacién de primera infancia con discapacidad
visual, tema en el que se centra esta indagaciéon y su desarrollo
integral, propiciado por las distintas circunstancias de su entorno
familiar. Con respecto al concepto de primera infancia, desde el
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marco legal colombiano segin la Ley 1098 del 2016, se establece
entre los 0 y 6 afios y se fundamentan las bases para el desarrollo
cognitivo, emocional y social (Art. 29). Adicionalmente, se esclarece
el concepto desarrollo integral como “[...] el proceso singular de
transformaciones y cambios de tipo cualitativo y cuantitativo
medianteel cualelsujetodisponedesuscaracteristicas, capacidades,
cualidades y potencialidades para estructurar progresivamente su
identidad y su autonomia.” (Ley 1804 del 2016, Art. 04). Esta Ley
manifiesta que el sujeto estructura progresivamente y de manera
significativa la personalidad e identidad, a través de la interacciéon
con su contexto social y los cuidadores a cargo, ya sean sus padres
o terceros; ademas, delimita unos escenarios que son favorables
para el 6ptimo desarrollo, los cuales estan asociados a contar con
padres, familiares o cuidadores que se vinculen y planteen pautas de
crianza que favorezcan su desarrollo, cuenten con unas condiciones
de salud idéneas, donde se incluye el estado nutricional adecuado,
crezca en entornos que beneficien su desarrollo, cimente su
identidad en el marco de la diversidad, pueda ser tenido en cuenta
dentro de su contexto al expresar sus emociones y pensamientos,
por ultimo, crezca en ambientes que promuevan y garanticen sus
derechos, actuando ante la exposicién a situaciones que vulneren
su integridad.

Vale la pena aclarar que esto tiene unas especificaciones para el
cumplimiento, encaminidndose a la atencién en el marco de la
diversidad:

La focalizaciéon se hara teniendo en cuenta como minimo los
siguientes criterios: la vulnerabilidad de los nifios y nifias, las brechas
socialesy econémicas de los ciudadanos, la poblacién en condicién de
discapacidad, la pobreza rural, la poblacién afectada por el conflicto
armado y la pertenencia a grupos étnicos. (Ley 1804 del 2016, parr. 8).
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Se alude ala priorizacién, si bien la atencién integral en el desarrollo
de la primera infancia no deberia dar espera, las poblaciones
vulnerables presentan condiciones que deben tenerse en cuenta
para una atenciéon inmediata; dentro de estas se destaca la poblacién
infantil en situacién de discapacidad (Lafuente, 2000).

Metodologia

La metodologia implementada en esta investigacion es cualitativa,
de caracter descriptivo y comparativo y se realizé a través del
andalisis de dos casos de madres con hijos que presentan discapacidad
visual de nacimiento, en edades de 5 y 4 anos, teniendo en cuenta las
condiciones éticas. Se implement6 una entrevista semiestructurada
en profundidad, con componente narrativo autobiografico (Bolivar,
Segovia y Fernandez, 2001); el analisis de esta informacién se
filtr6 a través de las categorias dimension afectiva, cognitiva y
procedimental (De Zubiria, 1987).

Resultados

A continuacidn, se presentan los resultados de acuerdo con cada
categoria de analisis, dimension afectiva (emociones, sentimientos
y actitudes); cognitiva (conocimientos, creencias y operaciones
intelectuales) y procedimental (acciones y actividades).

Dimension afectiva

En una situaciéon como es la entrega del diagnéstico que confirma

una discapacidad, se desencadena una crisis, tanto en el caso 1 como
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en el 2, la cual da apertura a un duelo, generando un periodo de
desequilibrio donde se presentan sentimientos de tristeza, angustia,
miedo, culpa e incertidumbre frente al prondstico. Esto conlleva a
un estado de alerta que moviliza emocionesy queimpulsa a gestionar
mecanismos de reaccién inmediata para hacer frente a la situacion.
Sin embargo, la madre del caso 2 intenta evadir sus sentimientos
porque su grado de aceptacion es muy débil, aunque -al igual que el
caso 1- promueve vinculos afectivos, no se decide pronto a asumir el
tratamiento.

Dimension cognitiva

Encontramos que en el caso 1, la madre se encarga de investigar en
qué consiste la situacién de su hijo, mediante la literatura médica y
las asesorias con especialistas, lo cual genera en ella consciencia de
los limites de la discapacidad y activa la exploracién de alternativas
dentro de un tratamiento que contribuya al desarrollo integral
(Prado, Ariasy Melcon, 2017). Lo contrario sucede en el caso 2, donde
la madre obtiene conocimiento parcial de la enfermedad de su hija,
asiste a controles con especialistas al igual que terapias, pero al no
comprender la magnitud de la situacién, abandona el tratamiento
y no busca alternativas para potencializar las habilidades en la
nina, identificando en ello una escasa consciencia de enfermedad y
negacion adaptativa mencionada en la dimension afectiva.

Dimension procedimental
Ladimensién procedimental se encuentran las actividades, cambios
dehabitosyderutinasqueseencuentran durantelaexperienciadelos

padres. En el caso 1, se generaron rutinas extensas y establecimiento
dehorariosprecisosparacumplirconel tratamientomédico sugerido
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por los especialistas y los procesos de habilitaciéon que implica la
asistencia a la institucién educativa, que brinda apoyo pedagégico
especializado a personas ciegas y sordas para la adquisicién de
habilidades para la vida diaria. Sumado a ello, el apoyo y el rol de
cada integrante de la familia como su hermano, quien lo acompana
en el juego, y su padre, encargado de proveer econémicamente las
necesidades materiales, a pesar del desequilibrio que representa para
la pareja el hecho de que el padre no participe en el tratamiento de su
hijo y, por el contrario, busca evadir su papel afectivo al interior de
la familia. En el caso 2, la madre es quien se encarga de establecer las
rutinas de alimentacién, aseo, sueno, entre otras. Si bien garantiza
la adherencia al tratamiento requerido para la nifia, no lo cumplié
en su totalidad con el apoyo de los especialistas. No obstante, se
fortalecieron los vinculos familiares -madre e hijos- alrededor de las
actividades asociadas al cuidado de esta.

Por otra parte, a pesar de que en el caso 1 hay secuelas neurolégicas
por la prematuridad extrema, se han desarrollado lentamente
algunas habilidades del lenguaje, pero se han potencializado otras
que podrian ser llamadas compensatorias, debido al estimulo de
interaccion socioafectiva en diferentes contextos y los desafios
planteados por la madre. Esto difiere del caso 2; se proyectan en
la nina los miedos de su progenitora, se debilita su autonomia y
capacidad de interaccion. En la siguiente tabla se encuentran los
detalles del desarrollo integral de cada caso estudiado.
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Tabla 1. Contraste casos1y 2

Evidencia en el Habilidades cognitivas,
Casos . . .
desarrollo procedimentales y actitudinales
-Discriminacién auditiva
Succidén: 4 meses. -Juego con pares
Control cefalico: 12 meses -Comprension de 6rdenes cortas
Rolado: 15 meses -Discriminacién tactil
Sedestacion: 18 meses -Ingestion de alimentos con apoyos
Gateo: No se desarrolla minimos
Caso 1 Primeras palabras: 15 -Diferenciacién de tamanosy
meses formas
Control de esfinteres: 36 -Atencion por periodos cortos
meses -Retirarse algunas prendas de
Marcha con apoyo: 3 anos vestir
y 6 meses -Comprension de conceptos como
Marcha: 4 anos adentro-afuera, cerrado-abierto,
toma-dame, encima-abajo
-Discriminacién auditiva
-Orientacién espacial
. L -Participacion en actividades
Succion: Nacimiento L L.
o -Discriminacioén tactil
Control cefalico: 2 meses ., )
-Ingestion de alimentos con apoyos
Rolado: 4 meses .
., minimos
Sedestacién: 7 meses e )
-Socializacion selectiva
Caso 2 Gateo: No se desarrolla

Primeras palabras: 36
meses

Control de esfinteres: 4
anos

Marcha: 16 meses

-Diferenciacién de tamafnosy
formas

-Atencion por periodos cortos

- Retirarse la totalidad de las
prendas de vestir

-Comprension de conceptos como
adentro-afuera, cerrado-abierto,
toma-dame, encima-abajo

Fuente. Elaboracion propia
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Conclusiones

Esta investigacion logra evidenciar los factores parentales que inci-
den en el desarrollo integral de los ninos con discapacidad, en dos
estudios de caso, los cuales fueron analizados desde la dimension
afectiva, donde se identifican factores como la elaboracién del due-
lo y el establecimiento de las relaciones padres-hijo. Desde la di-
mension cognitiva, se encontraron los factores como la consciencia
de enfermedad y la representaciéon de la discapacidad que tienen
las madres y las consecuencias que esto les trae. Por tltimo, se hace
el analisis desde la dimensién procedimental donde se establecen
los factores reorganizacion del estilo de vida, practicas y pautas de
crianzay estilos crianza. Esta investigacién permiti6 acercarse a las
madres y explorar en sus discursos las experiencias -no solo de ellas
sino de sus companeros sentimentales- donde han estado expuestas
frente a la discapacidad de sus hijos; el impacto del diagnéstico, la
modificacion de sus rutinas e incluso sus proyectos de vida se han
visto modificados por la situacién de sus hijos. Lo anterior, deja ver
que al igual que estos casos, muchas familias en Colombia tienen
unas necesidades especificas y requieren atencién multidisciplina-
ria, no solamente enfocada en los procesos de rehabilitacién y ha-
bilitacion del nino con discapacidad visual, sino en sus familias y
-sobre todo- en los padres, incentivando la participacién y favore-
ciendo el trabajo de corresponsabilidad.
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