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A MODO DE EXPLICACION

Durante los anos en que el Instituto Nacional para Ciegos INCI brindé
servicios directos a la poblacion con discapacidad visual, el apoyo
profesional en el area de psicologia se dirigio, en gran medida, hacia la
orientacion a los padres y a otros miembros de la familia de los nifios,
jovenes y adultos ciegos o con baja vision. Esto fue imprescindible en el
caso de los nifios de temprana edad, donde la vinculacién de ambos
padres a los procesos propuestos, confirmd que la educacion y el
desarrollo psicologico del hijo no son responsabilidad exclusiva de la
mujer.

Asumir que un hijo es una realidad creada por dos personas y que, por lo
tanto, ambos aportan elementos psicosociales decisivos en su proceso
de SER PERSONA, los compromete en el analisis de como soy como
humano, cual es mi funcién de padre/madre y cual mi valor como pareja.

Todo aquello que los padres de una persona con discapacidad visual nos
transmiten a los profesionales que orientamos sus procesos, genera mas
inquietudes que certezas, afortunadamente.

Es cierto, no tenemos verdades, ni respuestas absolutas; por este motivo
el documento que ahora leen no pretende ser un recetario magico para la
resolucion de problemas, asi su estructura lo parezca. Son puntos sobre
los cuales se busca generar la reflexion de los padres acerca de diversos
temas que se consideran importantes, e incentivarlos a poner en practica
las orientaciones brindadas desde el punto de vista psicolégico. No
olviden consultar la bibliografia especializada sobre los temas
propuestos.

Ofrezco mi sentimiento de gratitud a todos aquellos padres de familia que
durante varios afios compartieron conmigo su dolor y su esperanza.
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¢QUE ES LA DISCAPACIDAD VISUAL?

Esta relacionada con una deficiencia (alteracion total o parcial de
cualquier estructura del sistema visual), que no mejora con el uso
de gafas, medicamentos o cirugia, generando dificultad para el
desarrollo de actividades que requieren del uso de la vision. La
discapacidad visual, hace referencia a las personas ciegas vy a las
personas con baja vision.

CEGUERA

Es la condicidon caracterizada por la ausencia del sentido de la vista,
es decir que quien la presenta no ve nada.
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¢ QUE ES LA “BAJA VISION”?

Es la condicion que se caracteriza por disminucién de la agudeza
visual y/o campo visual, dificultando percibir la forma, el color, o el
tamano de los objetos; es decir que quienes presentan baja vision
ven significativamente menos que las demas personas.

La Organizacion Mundial de la Salud — OMS, define que “Una
persona con vision baja es aquella que tiene una alteracion de la funcién
visual aun después de tratamiento y/o correccion refractiva estandar con
agudeza visual en el mejor ojo de 6/18 a percepcion de la luz (PL) o
campo visual menor de 10 grados desde el punto de fijacion, pero que
usa o que es potencialmente capaz de usar la visidn para planificacion y
ejecucion de tareas.

Para dar claridad a la definicién, 6/10 equivale a una agudeza visual de
20/60; y el campo visual hace referencia a la amplitud de vision hacia los
lados teniendo un punto de fijacién en frente.

“SER DIFERENTE”

No es facil proclamarse con orgullo como una PERSONA DIFERENTE
dentro de una cultura como la nuestra, donde la intolerancia genera la
exclusién, o eliminacion de los llamados grupos «normativos», o sea, de
todos aquellos que no se ajustan a los requerimientos impuestos por
otros. A pesar de reconocernos como diferentes, en esta Colombia de fin
de siglo existen espacios o situaciones, en las cuales el manifiesto
heroico de nuestra DIFERENCIA puede generarnos angustia, temor o
dolor y por consiguiente, nuestra renuncia a integrar la sociedad en la
que debemos manifestarnos.

El problema refiere a tres opciones de actitud social:

* Yo no me acepto como diferente, aunque me perciba como tal.

» El otro no me acepta.

+ Cada uno hace valer su unicidad como valor absoluto y nos excluimos
0 nos aniquilamos mutuamente.
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Cualquiera de estas tres variantes puede caracterizar a un individuo o a
un grupo. Percibirse COMO ALGUIEN DISTINTO es un asunto, pero otro,
mas complicado, es el de aceptarse como tal. Especialmente cuando esa
diferencia presenta una connotacién evidentemente negativa o
desventajosa en el ambito social en el cual se desenvuelve la persona.
Ahora, un tercer aspecto es cuando existe la percepcion y aceptacion de
la diferencia por parte del individuo, pero las reacciones de los otros son
hostiles y éste no cuenta con las estrategias para manejar la situacion.

En buena medida, en el caso de las personas con algun tipo de
discapacidad fisica, sensorial, o cognitiva, las respuestas ante la
valoracion propia y ante la que hacen los otros, dependen de lo aprendido
en el entorno familiar del que se provenga.

Pero para que en la familia se genere una actitud positiva ante la
diferencia de cada uno de sus miembros, éste debe ser un conjunto de
personas «abiertas» al cambio, con un estilo bastante alejado de la
uniformidad, valga decir que no se pretenda alinear a los otros de acuerdo
con las convicciones de una persona o que cada cual imponga sus ideas
y sentimientos propios sin considerar los de los demas.

La familia puede ser, entonces, un espacio de convivencia amorosa y la
mejor muestra de amor verdadero de unos hacia los otros, es aceptarlos
con sus diferencias, procurando que cada cual alcance un mejor nivel de
desarrollo personal en forma integra.

¢ QUE ES SER DIFERENTE?

Vivimos en un universo saturado de
variedad y los seres humanos, como parte
esencial de ese entorno, somos diversos
en nuestras manifestaciones genéticas
que determinan caracteristicas raciales,
las cuales, integradas a la influencia
cultural y a la auto-determinacion, van
configurando nuestra proyeccién personal
ante el mundo.
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La personalidad de cada cual es una amalgama de pensamientos,
emociones, instintos y racionalidad. En gran medida las reacciones que
de ello se desprenden, estdan mediadas por nuestra manera de
percibirnos y por la concepcién que tenemos del mundo.

El primer paso en esa autopercepcion es la relacion con nuestro cuerpo;
alli esta la génesis de la autoestima. Enseguida, a lo largo de nuestras
vidas, vienen las relaciones con medios sociales cada vez mas amplios
y enriquecedores que nos aportan nuevas experiencias. Pero dos
personas nunca interpretaran el mundo exactamente de la misma forma.
Existiran puntos en comun y divergencias sutiles o profundas en la
manera como captan determinadas realidades. “Dos personas no
piensan igual” afirma la sabiduria popular y aun los hermanos gemelos
desarrollan personalidades diferentes, y, en algunos casos, antagonicas.

Es esa potencial unicidad la que permite que no seamos
predeterminados. Sabemos que podemos “construirnos” y elegir, de
acuerdo con nuestras convicciones y sentimientos, las decisiones que
podemos asumir en nuestro crecimiento individual. Somos responsables
de lo que somos.

Asumirnos como diferentes nos excluye la identificacién con un grupo, un
género, una especie, en fin, con una condicién particular, pero asumiendo
lo propio del YO, lo individual, sin desconocer lo que me hace comun con
el grupo.

UNA FORMA DIFERENTE DE VER EL MUNDO

Ser persona ciega o con baja vision es otra forma de ser distinto, en este
caso, por un accidente de la existencia humana; y esta distincién esta
determinada por la funcionalidad en el entorno y la misma apariencia
fisica. El ser una persona con discapacidad visual no lo hace distinto en
términos de desempefno cognitivo o emocional, a menos que existan
trastornos asociados, pero si se es diferente en cuanto a la manera como
se aborda el mundo en sus multiples facetas. Y ser distinto, en nuestro
medio, también suele determinarse como “raro”, generando curiosidad,
clasificaciones y exclusion. La aceptacion e integracién social del
diferente se presenta cuando su condicion es asumida como una variante
mas de la concepcion de ser humano, quitandole ese matiz oscuro y
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negativo que lo aniquila como ente social. La familia de la persona con
discapacidad visual, debe ser el nucleo primordial donde se acepte tal
diferencia, por encima del dolor o el miedo que ésta nos represente. Este
es un pre-requisito basico sin el cual la identificacion del discapacitado
visual como tal, va a encontrar grandes barreras.

LT} ” W LT

“Soy ciego”, “no veo bien”, “soy distinto”, “tengo que hacer las cosas de
manera diferente a los demas”, “puedo triunfar”, son planteamientos que
deben estar presentes desde la mas temprana edad. Estas definiciones
y argumentos existenciales se iran asimilando, con el tiempo, de una
forma cada vez mas emotiva-racional y cada época de la vida traera sus
revisiones y replanteamientos propios; la manera como se hayan

abordado, inicialmente, facilitara, o dificultara la resolucién de conflictos.

* Hable con su hijo sobre lo que significa ser ciego o con baja vision,
pero para esto debe existir un adecuado control de sus sentimientos
como padre o madre y un analisis preciso de lo que para usted significa
dicha condicion. Si usted percibe la discapacidad visual como una
catastrofe que imposibilita asumir la vida con decoro y perspectivas de
felicidad, su hijo aprendera a asumirla
como tal. Si por el contrario usted se
esfuerza por desarrollar actividades
positivas ante las situaciones mas
conflictivas, él también incorporara una
manera diferente de ver y ejercer la vida.
Ayude a que se perciba en una realidad
concreta con las posibilidades vy
limitantes, con proyeccién futura que no
estén cargadas de falsas expectativas.

* Ensefie a su hijo a valorar lo singular de su situacion, en términos que
no minimicen aquellas cosas dificiles que implica ser discapacitado
visual, pero que tampoco obnubile el reconocimiento de su capacidad
individual. Enséfelo a quererse tal y como es, pero recuerde que el
primer paso para ese aprendizaje es que usted esté convencido de
que su hijo es merecedor de amor y que este gran sentimiento debe
liberarse de prejuicios, sentimientos de lastima y actitudes erroneas de
sobre-proteccion.
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Reitere a su hijo la posibilidad de encontrar ventajas en las situaciones
mas adversas y, por el contrario, motivelo a vivir su circunstancia de
discapacitado visual de manera mas benéfica, sin que esto implique
pisotear los derechos de los demas; no se trata de ser atendido de
primero en una fila donde ocupa uno de los ultimos puestos, ni de
llegar tarde a clases, ni evadir responsabilidades con el argumento de
ser ciego. Es, simplemente, aplicar estrategias para convertir
situaciones tensas en momentos agradables.

Incentive a su hijo a experimentar la magia de vivir, llevandolo a
descubrir la diversidad que nos rodea. El necesitara que usted le
explique de una manera enriquecedora, los conceptos que conforman
el universo: el concepto de mesa es Unico pero su representacion
material es variable, diversa y genuina en cada caso. Promueva, a su
vez, su capacidad de asombro ante las diferencias de la naturaleza y
por ende las del mismo ser humano, segun sus caracteristicas fisicas
y mentales, de condicién social, de credo religioso, etc. Pregone el
deber humano de tolerar y aceptar al otro. Ensénele a respetar lo
singular de cada persona, aun por encima de la valoracién que reciba
del otro.

Llévelo a cuestionar el concepto de “normalidad” al cual se enfrentara
constantemente, ya que puede generar en él sentimientos de
frustracion por el rechazo social que involucra. Para ello, su hijo
discapacitado visual debe contar, como fundamento, con un sano auto
concepto que le permita apartarse del encasillamiento conceptual por
la sub-valoracion de otros.

¢, Qué es, acaso, “lo normal’? ;Cual es la manera “normal’ de
caminar? ;Es, por ejemplo, usando un bastén, como otra forma de
avanzar por un camino sorteando los obstaculos? ;No han existido
diversos tipos de escritura segun la historia y las necesidades de los
grupos humanos? ;Cuantas maneras existen de coger una cuchara,
o de partir un trozo de carne? Cada cual debe encontrar su propio
modo de hacerlo.

Es su hijo, pero no existe una pertenencia absoluta y usted no puede
moldearle la vida a su acomodo. Permitale hacer sus propias
elecciones de acuerdo con sus caracteristicas individuales. No
pretenda verlo como su proyeccion, como la imagen idealizada de
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aquello que usted no pudo ser. Usted tuvo su oportunidad y él tiene
ahora la suya. No pretenda ajustarlo a su modo de pensar y de sentir,
ni a los convencionalismos rigidos de la familia. Respete su diferencia,
su singularidad.

* No pretenda que su hijo responda a una imagen preconcebida y
estandar de las personas con discapacidad visual. No existen dos
ciegos iguales asi compartan muchas caracteristicas grupales, asi
como una persona con baja vision diferira de una con ceguera total.
Recuerde que la formacion de la personalidad depende de un proceso
de desarrollo psicoldgico en el cual son determinantes las experiencias
Unicas que cada cual percibe e interpreta en su vida.

El pertenecer a un grupo con caracteristicas similares, no los uniforma
necesariamente. El valor de lo singular prevalece sobre lo colectivo.
Jupiter, el mayor de los planetas del sistema solar, tiene 13 lunas: cada
una forma parte de ese sistema de satélites y como tal las
identificamos, pero cada luna es diferente y en algunos casos
totalmente opuestas en sus caracteristicas: mientras Europa es un
mundo helado, /O es un hervidero, un mundo candente. Una no es
mejor que la otra, son simplemente distintas y con una importante
caracteristica comun para nuestra forma de vida como humanos: la
hostilidad de su medio.

* Recuerde que el sentirse diferente se refiere a dos cuestiones de
valoracion fundamentales: sub-valoracion 'y supra-valoracion
personal. Aqui se hizo énfasis en la primera, porque suele ser la
caracterizacion mas frecuente en personas con algun tipo de
discapacidad visual y que no han contado con herramientas eficaces
para enfrentar la hostilidad de un mundo que no tolera y no acepta
todo aquello que es diferente, pero en realidad podemos encontrar
personas con discapacidad visual que se polarizan en el extremo de
la hiper imagen, la autoestima excesivamente elevada. El origen de tal
comportamiento puede explicarse de multiples maneras que no son
faciles de resumir con dos o tres parrafos y que ameritan estudios en
el campo de la psicologia. Pero podemos intuir la carencia de marcos
de referencia sensoriales que influyen en lo emotivo y en la cognicion.
El ciego por ejemplo puede vivir convencido de que “Todo lo hago
bien” desconociendo patrones minimos de desempefio en convivencia
y en competencia social, deportiva, amorosa, etc.
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Oftra razén puede ser estar en el desarrollo de multiples mecanismos
de defensa para disminuir sus niveles de inseguridad, de angustia y
hasta de depresion.

Al asumir un estilo de superioridad se puede entrar en el juego del
prejuicio que siempre tiene doble via: el vidente me rechaza y yo,
como ciego, segrego al vidente. Necesito entonces reafirmar un status
mayor que puede verse reforzado por el éxito en las actividades
académicas y laborales.

Este es un aspecto mas complejo, pero usted, como padre de familia,
debe estar atento a descubrir este tipo de distorsiones del
comportamiento que son tan importantes como las de sub-valoracion
y que dificultan enormemente la competencia como seres sociales de
las personas con discapacidad visual.

SENTIMIENTOS

Resulta dificil abordar el tema de aquellos singulares sentimientos que
los padres y la familia de una persona con discapacidad visual pueden
experimentar ante el suceso de una realidad tan contundente y dolorosa.
Y es dificil, porque cada persona ha de vivenciar esas emociones de
manera diferente; la dimension de cada sentimiento so6lo cada quien
sabra explicarla, elaborarla, superarla. Cada miembro de la familia es
Unico y por tanto sus estrategias y herramientas para enfrentar
situaciones estresantes van a depender de su desarrollo emotivo y
cognitivo particular, estrechamente ligado al clima emocional de su
nucleo familiar.

Algunas personas y familias requeriran de mas tiempo para superar la
desesperacion que este hecho representa, pero estamos convencidos de
que lo importante es compartir los sentimientos, enfrentarlos individual y
colectivamente, oxigenarse emotivamente como grupo humano y asi
construir una nueva realidad. Es importante no quedarse en el dolor, hay
necesidad de extraer elementos positivos de aquellas situaciones donde
la tristeza nos agobia, pensar que todavia es posible avanzar a pesar del
miedo y re-encontrarnos con la alegria, aunque parezca imposible.

Siempre existira un “; por qué?” sin respuesta convincente. Quizas ni las
explicaciones médicas, religiosas o de cualquier otro tipo tengan validez
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alguna en medio de la angustia inicial. Existe una rebelion natural del
espiritu a aceptar lo impuesto por cualquier circunstancia de la vida que
signifique un atentado contra la seguridad del individuo e inmediatamente
éste rechaza a la realidad, o presenta una negacién de la misma a causa
del dolor que ella genera. Es una fase en la cual se recurre a diversos
medios para descartar diagnésticos absolutos con la esperanza de una
recuperacion.

Ustedes como padres de familia experimentaran un estado de depresion,
el cual origina sentimientos de autocompasién, pues no se advierten
posibilidades diferentes al fatalismo que caracteriza la situacion presente
y por ende, se aniquila toda proyeccion de un mejor vivir; el sentirse como
una persona “inutil”, condicionado en su desempeno por una realidad
externa, revalia negativamente su autoestima pues su auto-concepto ha
variado y la lleva a adoptar actitudes de rechazo hacia si misma y hacia
su circunstancia particular.

Como padres de un nifio con
discapacidad visual ustedes se
percibiran de manera diferente vy
muy probablemente se sentiran
como seres incompetentes para
asumir la responsabilidad de ayudar

auto-afirmacién como personas
capaces de superar los eventos
propios de una discapacidad visual.
Aqui es importante que ustedes
cuenten con la asesoria de
profesionales de amplia experiencia
\ y el compartir con otros padres que
hayan o estén viviendo una
circunstancia similar, siempre con el
propésito de ser libres, en la
expresion de sus sentimientos y de
aprender como otros han logrado

alcanzar niveles mas altos en el desempefio del rol de padres de un nifo,
nifia o joven con discapacidad visual.

/ / a su hijo y requeriran mucha
2~ fortaleza para iniciar ese proceso de
c

A,
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Oftros sentimientos que pueden aflorar son los de verglienza y de culpa,
pero estos dependen en buena medida de cada caso en particular y de
la percepcion que los padres tengan del origen de la discapacidad y de
lo que ellos piensan que el medio social esta percibiendo de su situacion.
No es facil para un padre de familia “presentar” a su hijo diferente ante
un mundo que, por lo general, clasifica y rotula en términos de
“normalidad” y “anormalidad” y que, en medio de la ignorancia acerca de
algo, rechaza lo desconocido, o le otorga un caracter de “fenémeno”
merecedor de curiosidad.

Los sentimientos de culpa irrumpen cuando no existe un conocimiento
veridico y claro de las causas de la situacion o cuando errébneamente se
relacionan con conductas desarrolladas por las palabras y que poco o
nada tienen que ver el caso especifico. Pareciera que el miedo es el
elemento basico, el nucleo emocional alrededor del cual giran otros
sentimientos, pues es la incertidumbre permanente la que involucra y
cuestiona hasta el potencial de fortaleza y esperanza que cada quien
posee.

“s,Seré capaz de soportar esto?”; “No, no podré soportarlo”, “No sé como
hacerlo”. Inclusive pueden existir proyecciones cognitivas de caracter
positivo y de cumplimiento a largo plazo (V.b. gr. “algun dia sera
profesional”), especialmente cuando se han superado etapas cronicas de
depresion; pero realidades cotidianas y elementales (como el
desplazarse solo, o vestirse adecuadamente y sin ayuda) pueden
terminar en frustracion y generar temor y dolor, sobre todo cuando no
existe un adecuado manejo de la vida emocional. ;Y si fuese el miedo,
realmente, el generador de muchas otras emociones destructivas?
¢ Como derrotar el miedo? Quizds cada quien tiene sus respuestas, o
deba encontrarlas a lo largo del tiempo, en medio del absurdo...

¢LA MUERTE SOCIAL?

No hay lugar a dudas que en la mayoria de los seres humanos el temor
fundamental es el de morir. La irrefutable realidad de aniquilacién como
organismos Vvivos vulnera nuestro inmenso orgullo espiritual. La
discapacidad visual puede parecer como la muerte de una proyeccién de
vida humana ideal en la linea de un funcionamiento fisico y sensorial
completo y competente.
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Cuando dos personas esperan el nacimiento de un hijo, necesariamente
idealizan a ese pequefo ser que ha de llegar. Nadie vive realmente
preparado para ser “papa” o “mama” y menos de un nifio con algun tipo
de discapacidad. Por este motivo, cuando la situacion se presenta, los
padres y la familia en general viven un auténtico duelo con los matices
emocionales propios de cualquier otra pérdida. Muere la idea del hijo
imaginado “perfecto” y es necesario asumir la del hijo real, diferente, “con
discapacidad”. Cognicion y emocion se funden en las actitudes que se
generaran en la interaccion con esa nueva persona. Es necesario que
como padres examinen los sentimientos que este suceso les origina.
Ustedes, papa y mama, deben aprender a discernir aquellas conductas
matizadas por el sentimiento hacia el ideal del hijo que esperaban y las
que nacen de la presencia del hijo real.

La aceptacion integra de ese hijo se logra a través de adecuadas
estrategias de amor que reviertan en la conversion del imaginario ese
nifo o nifa con discapacidad visual y pase de ser referente de dolor a
referente de esperanza, seguridad y carifio.

Lo importante es que la aniquilacién de ese ideal humano inicial, no se
convierta en la muerte social de una persona y que la familia sea capaz
de vislumbrar campos de accion enriquecedores en la formacién humana
de la persona con discapacidad visual. Y que tenga presente que todas
las experiencias vitales constituyen un riesgo de enfrentar al dolor: crear
ambientes protegidos para evitar experiencias frustrantes no garantizan
la verdadera auto-realizacion de una persona. Un individuo con alguna
discapacidad que esté vivo socialmente, ira incorporando tacticas y
estrategias para ser superior a cada una de las circunstancias frustrantes
que enfrente y sus lazos afectivos estaran basados en la auto-confianza
y en la honesta valoracién que realice de quienes los rodea.

El universo afectivo es complicado y variante. Las circunstancias en que
se presenta una discapacidad, en nuestro caso la visual, determina
también esa fluctuacion de emociones. Los padres de un nifio ciego
congénito seguramente viven el trauma de forma muy distinta a los
padres de un nifno que queda ciego en una edad mas tardia y ambos se
diferenciaran de los de un nifio con baja visiébn que permanece con un
remanente estable, o cuyo residuo va disminuyendo y, todos ellos,
diferiran enormemente de los padres de los nifios con discapacidad visual
y problemas asociados (discapacidad intelectual, autismo, incapacidad
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motora cerebral IMOC, etc.) pero de base todos enfrentan la eliminacién
de un ideal de vida y han de enfrentarse, con el valor que otorga el amor,
a la aceptacion de un nuevo nacimiento: el del hijo que “nunca fue”, o que
“dejo de ser”. El nacimiento del hijo que ES.

EXPRESAR, EXPRESAR, COMPARTIR...

Es como un cielo cargado de nubes negras que necesita desprenderse
en lluvia para volver, nuevamente, al azul. Si los padres no exploran sus
sentimientos 0, aun encontrandolos y reconociéndolos, no los expresan,
es muy dificil que se dé una adecuada vivencia de lo que significa para
la pareja y para la familia la discapacidad visual; es imprescindible que
ustedes aprendan a compartir. Durante la experiencia profesional, se
encuentran casos de parejas cuyo dialogo cotidiano en referencia al hijo
con discapacidad visual se reduce a la manera en como satisfacer
necesidades a todo nivel, pero que por el temor a enfrentar el dolor han
dejado de lado la oportunidad de hablar sobre qué significa para cada
quien, el hecho de ser padres de un hijo ciego o con baja vision.

Hay que realizar esta catarsis, darse la posibilidad de escuchar y ser
escuchado sin prevenciones ni egoismos. Debe ser un didlogo
constructivo en donde, si es necesario que afloren sentimientos de culpa
propios, o hacia el otro, se encaucen de la mejor manera y prevalezca el
amor de pareja y el amor por el hijo. Ustedes como pareja y como padres
deben procurar un dialogo donde al surgir el dolor éste no se convierta
en una barrera infranqueable.

La ira, la tristeza, el miedo, la angustia, la compasion, o la verglenza,
cualquiera que sea el sentimiento que nos aborde el corazén, es natural
ante un suceso de esta indole, pero no debe derrotar a cada ser humano
que conforma una familia. Tal vez el compartir sea un primer paso para
vencer, una familia que sabe compartir dolores, asi como comparte
alegrias, enfrentara con mayor seguridad el reto. El sentirnos
acompanados nos hace mas fuertes y al mismo tiempo mas solidarios.

Alguien dijo que “Para cada quien no hay dolor mas grande que el propio”
y a pesar de que suena como una frase con matiz de egoismo, nos refiere
a esa incompetencia para entender el dolor de otros cuando nos
encerramos en la carcel del propio dolor y de la angustia individual; pero
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exorcizar a la tristeza de una manera adecuada, sin herir a los otros, nos
permite crecer y ayudar a los demas en su crecimiento personal. Derrotar
al miedo, menguar el dolor, jes posible!

Intentémoslo...

SER, ESTARY ACTUAR

“¢Como compaginar La
aniquiladora idea de la
muerte con este

incontenible afan de vida?”

Mario Benedetti.

Ahora, la realidad es otra. Muchos de los suenos forjados, las
proyecciones de vida, por tanto tiempo idealizadas, parecen aniquilarse
con la fuerza devastadora del suceso y, sin lugar a dudas, nuestra
integridad emocional se desmorona como un castillo de arena. Sabemos
que es un proceso, negamos que sea natural vivenciarlo, no conocemos
nuestra auténtica capacidad de lucha contra esta adversidad y aunque
sentimos que hay un mundo que vibra y nos reclama; aunque sabemos
que debemos renacer, no entendemos el cdmo apropiarnos nuevamente
de la vida, ni cobmo asumir la nueva realidad...

Cuando se presenta una discapacidad, se genera un proceso de duelo
con caracteristicas similares a las que se viven ante la pérdida absoluta
de un ser querido. El érgano y la funcion se convierten en referentes de
pérdida, las actitudes psicolégicas que identificaban al individuo se
transforman y la nueva imagen proyectada originara en las demas
actitudes positivas y/o negativas, donde el matiz de ambigliedad
caracterizara, en buena medida, las relaciones con aquella persona que
presenta la discapacidad.

Cuando nos referimos a la discapacidad visual como una especie de
“‘muerte social” no es de manera alguna hiperbdlica. En realidad, tal vez
pocas discapacidades son asumidas por la sociedad como un “morir
para...” como sucede con las visuales.

“..y, para sus adentros, la idea que moviliza la ceguera se asocia
con todas las fantasias que genera la oscuridad, las que
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inmediatamente remiten a la noche, que en cuanto permanente,
aparece como noche eterna, o sea, se asocia con idea de muerte”.
(Sobrado, Enrique. Sin Fecha)

He ahi la gran contradiccion de volcar hacia el sujeto vivo, un sentimiento
de muerte, pues se generan las actitudes erréneas que practicamos y
observamos en otros hacia la persona con discapacidad visual. Y el
hecho de ser, por lo general, una asociacion de caracter inconsciente, no
nos procura los mecanismos mas efectivos para enfrentar la angustia.

Digamos que pensamos en el “ser ciego” como una gran desconexion
con el sistema vital, porque asumimos que los circuitos visuales
proporcionan la maxima informacion requerida para un O6ptimo
desenvolvimiento como seres sociales.

ACEPTACION PARA LA ADAPTACION

Aceptacion y Adaptacion constituyen las dos fases de un proceso nada
facil, en el cual se complementan y conforman las dos caras de una
misma moneda. Sin una aceptacion real a la discapacidad, las estrategias
rehabilitatorias o educativas para alcanzar la adaptacion al entorno
pueden resultar inoperantes en muchos casos y sin éstas se carece de
un elemento mas que aporta conocimiento sobre una manera eficaz, en
el desarrollo de actividades, que contribuiria a la re-valoracion objetiva y
personal del individuo con alguna discapacidad.

Se dijo anteriormente que enfrentarse a una discapacidad de cualquier
tipo confronta a quien la presenta y a su grupo humano (familia) con sus
temores y dolores de pérdida. Se genera un duelo. Pero este duelo se
presentara con algunas variaciones, dependiendo de variables
importantes como el caracter congénito (de nacimiento) o adventicio
(adquirido tardiamente) de la discapacidad visual, la edad, la
personalidad, y las actitudes sociales.

Louis Cholden, psiquiatra norteamericano, sefiala que la rehabilitacién de
un adulto ciego implica una reorganizacién de su mundo interior que
conlleva la aceptacion de la diferencia. Este no es un proceso sencillo; la
rehabilitacién psicolégica es imprescindible y deberia ser paralela a la
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rehabilitacién fisica o educativa. En este proceso suelen presentarse dos
etapas fundamentales: El shock y la depresion.

La primera se caracteriza por un estado de incapacidad sensitiva e
intelectual y suele durar desde un par de dias hasta varias semanas.

“Parece que por ser tan importante y dura la tarea que viene, disminuyese durante
cierto tiempo el gasto de energias
para enfrentarse con mads fuerza a ella. La sensacion de
desintegracion y caos es una reaccion
que viene producida por un constreiiimiento del ego,
que suele darse en todas las situaciones de emergencia”

(Cholden 1950)

La fase de DEPRESION se inicia cuando la persona comienza a
reaccionar, dejando de lado esa inmovilidad psiquica que es el trauma o
shock, y sus sentimientos se caracterizan por la desesperacion, la auto-
censura y la autocompasiéon. Segun Cholden esta etapa es
imprescindible en la persona que ha quedado ciega antes de una
aceptacion total de su situacion.

“La persona que ha adquirido una incapacidad debe tomar
plena conciencia de que perdio algo de si misma, que es una persona
diferente, con distintas capacidades

y potencialidades de las que poseia anteriormente.
Naturalmente notard la falta del organo perdido, pero
también se dara cuenta del cambio
que haya podido producirse en su apariencia fisica y en lo
mas hondo de si mismo”.

(Cholden, 1950)

Cuando los médicos y la familia pretenden, con buena intencion, eliminar
las reacciones depresivas del discapacitado visual, retrasan el proceso
de aceptacion a la discapacidad. La negacién de esta realidad lleva a que
se recurra a ideas salvadoras como los avances de la ciencia o la fe
religiosa. A nadie se le pueden aniquilar sus esperanzas y seguramente,
la persona con discapacidad visual continuara guardando estos anhelos
en lo profundo de su ser, pero afianzarse, tercamente, a posibilidades
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que en la mayoria de los casos son imposibles, impide que el adulto ciego
e incluso el mismo nifio, se apropien de su realidad actual. Se pueden,
en cambio, promover pensamientos, sentimientos y actitudes orientadas
a vivir el “AQUI y el AHORA”, independientemente de otras
probabilidades. Pero esto resulta bastante dificil de asumir, por parte de
la familia de aquella persona con discapacidad visual, porque ellos
mismos intentan disminuir sus angustias y dolor, aferrandose a tales
ideas. En este punto es importante la claridad de los diagndsticos que
aporten los profesionales de la salud, especialmente el oftalmdlogo.

Si una persona ha quedado ciega, o esta en proceso de vivir esta
situacion, debe conocer su circunstancia real por catastrofica y cruel que
parezca: ocultarle la verdad no contribuye al proceso de aceptacion y
posteriormente, a su rehabilitacion. En cuanto a los nifos y adolescentes
con discapacidad visual, usted como padre de familia ha de tener
presente una serie de variables que determinan el tipo de aceptacién que
se evidencia en cada caso.

Los nifios ciegos congénitos (de nacimiento) aprenden, desde pequenos,
su condicion particular, aunque no alcancen en principio, a dimensionar
sus consecuencias y sobre todo, su caracter permanente. Es un
aprendizaje paulatino que los va haciendo conscientes de su diferencia.
La adaptacion al medio suele ser mas facil en la medida en que se
aprovechen los recursos disponibles y los padres, principalmente,
contribuyan a la formacion de actitudes positivas ante la discapacidad
visual. Recordamos que éstas son concomitantes con la forma de pensar
y de sentir, de tal manera que unos padres que perciban la discapacidad
de su hijo como algo catastréfico, que lo invalida como ser humano para
llevar una vida adecuada y feliz, no seran garantia para un desarrollo
psicolégico optimo de ese nifio.

La familia de un nifio ciego congénito procura las situaciones que
conlleven una apreciacion objetiva de su circunstancia con la mas
honesta evaluacién en términos de capacidades vy limitaciones,
fortaleciendo un auto concepto positivo y una aproximacion al mundo que
lo rodea de manera, enriquecedora. El nifio puede preguntar, en algun
momento de la infancia, los motivos de su ceguera, las implicaciones de
la misma a nivel de la apariencia fisica y manifestar inquietudes sobre
como desarrollar algunas actividades como las que realizan sus
amiguitos. Usted, padre y madre de familia, pueden aportar las
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respuestas mas acertadas, en la medida en que su estabilidad emocional
se ajuste a la situacion.

Recuerde que la mayor veracidad en cuanto al origen de la ceguera y su
pronéstico contribuyen a desarrollar sentimientos, pensamientos vy
actitudes de aceptacion. Esto es aplicable en el caso de los nifios con
baja vision, que pueden perder gradualmente su residuo. La experiencia
reporta, en estos casos, una asimilacién gradual de la situacion tanto por
parte del padre de familia como del nino. Generalmente, los mismos nifios
van ingeniandose alternativas para continuar desarrollando algunas
actividades visualmente practicadas. Sin embargo, es importante estar
atentos a qué tipo de actividades pueden continuar bajo algunas
precauciones y cuales no. Un ejemplo tipico con los nifios de baja vision,
es el uso de la bicicleta, instrumento que muchas veces se convierte en
un referente constante al argumento de “YO PUEDO”.

A pesar de que la discapacidad se va asimilando de una forma mas
natural, algunos padres asumen y transmiten a su hijo reacciones de
negacion (“t nunca vas a ser ciego”) y de angustia, que les impiden
plantearse acciones eficaces para superar ellos mismos la situacion y
ensefarle a su hijo como lograrlo.

Al enfrentar el hecho de que un hijo quede ciego tardiamente (adventicio)
por causa de un accidente o enfermedad, los padres experimentan
emociones de tal intensidad como las de los padres del nifio que nace
ciego. No quiere esto decir que los padres de un nifio con baja vision, que
pierde paulatinamente su remanente, no vivan profundamente estas
emociones, sino que ellos tienen un compas de espera que les permite
adaptarse dia a dia a los sucesos, esperando muchas veces lo peor
(dependera también si existen otras enfermedades mas graves o
limitaciones asociadas). Pero los padres del nifio o joven con ceguera
tardia asisten al final, a la aniquilaciéon de una imagen idealizada de su
hijo. El proyecto de vida cambia irremediablemente y es algo traumatico
de lo cual debera ser plenamente consciente el propio nifio, en la medida
que se procuren los elementos que faciliten la aceptacion.

Cada caso tendra, de todas maneras, sus matices particulares y la
intervencion profesional estara orientada a explorarlos y a procurar, en
todo caso, recursos catarticos para que el nifio, y los padres, expresen
sus sentimientos.
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En el adolescente ciego entran en juego factores de gran importancia
porque esta etapa representa una de las transiciones mas importantes
de la vida, un cambio fundamental en el desempefo del rol basado en
replanteamientos y nuevas formas de interpretar la existencia. Aspectos
como la sexualidad, la genitalidad, la imagen corporal, las aptitudes, las
relaciones interpersonales o la rebeldia acompanada del afan de
independencia, establecen nuevos marcos de referencia al desempefio
personal.

“Determinadas preocupaciones propias de los adolescentes hacen
especialmente dificil la aceptacion de la ceguera.
Podemos senialar, por ejemplo, la importancia que tiene la atraccion
fisica en las mujeres y la fuerza y la independencia en los hombres. Estas
preocupaciones se relacionan, casi siempre con temores de caracter
sexual,
acentuados en los adolescentes ciegos. También el desarrollo

de la independencia, incompatible muchas veces con la limitaciones que
impone la ceguera. El exhibicionismo, mezclado con el deseo
de anonimato que también es propicio en los adolescentes”.

(Cholden 1950)

En el adolescente ciego o con baja visidn, se requiere alentar un espiritu
independiente, de riesgo ante situaciones sociales que lo lleven a una
exploracién de su autoestima mediante la funcionalidad que presente. En
algunos de ellos esto no sera necesario porque sus padres,
seguramente, les brindaron oportunidades de independencia desde
nifos.

Existen manifestaciones como el no querer usar el bastdén, que son
propios de la edad y que de persistir denotaria una no aceptaciéon de su
condicién como persona con ceguera. El atractivo fisico, tan importante,
puede ser desfavorable para muchos de ellos (por deformaciones, usos
de protesis y otros) y llevarlos a sentirse en doble desventaja. Aqui la
familia y quienes rodean al adolescente procuraran trabajar por un mejor
auto-concepto haciendo énfasis en caracteristicas de personalidad a
nivel intelectual y actitudinal (inteligencia, simpatia, elocuencia, buen
genio, etc.).
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De todas maneras, usted debe tener presente que muchos de los
conflictos que se pueden presentar en la adolescencia, relacionados o no
con la discapacidad visual, seran mas facilmente abordados en procura
de una solucion, si usted ha brindado a su hijo, desde la infancia,
espacios de dialogo y distensiéon para la expresion de inquietudes,
sentimientos y reflexiones acerca de la vida misma y de la discapacidad
visual como un evento que debe ser asimilado adecuadamente para que
no sea un obstaculo para la auto-realizaciéon del individuo.

EL PROCESO DE ACEPTACION EN LA FAMILIA

La elaboracién del duelo ante la
pérdida de una facultad sensorial
por parte de la familia, constituye
un proceso complejo que,
ademas, requiere de una
evolucién en el tiempo, donde
: influiran una serie de factores
Q propios de la dinamica individual y
: g < del grupo humano que enfrenta la
%. i situacion. La mayoria de los
SR | autores coinciden en sefalar
' idénticas reacciones generadas
en los padres cuando se les comunica el diagnéstico de un déficit en el
desarrollo de su hijo.

Irvin y Cols, citados por Tarrago, (1993) indican el siguiente proceso:

« PRIMER PERIODO: SHOCK PSICOLOGICO. Caracterizado por
angustia, trastornos y un fuerte deseo de escape.

« PERIODO DE NEGACION: No aceptan los diagndsticos, rechazan la
contundente realidad esperando que se trate de equivocaciones o se
aferran a ideas milagrosas.

« PERIODO DE COLERA, ANSIEDAD Y TRISTEZA: Suelen
presentarse sentimientos de culpa y de injusticia. Se caracteriza por
reacciones depresivas que generan sensacion de profundo dolor y
angustia ante la vida.
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ESTADIO DE EQUILIBRIO: La tristeza, la rabia y la angustia no
desaparecen completamente, pero si disminuyen y se genera mas
confianza en el desempefio como padres de un nifio con discapacidad.
No todos los padres alcanzan este nivel y seguramente nunca en
forma completa.

ESTADIO DE REORGANIZACION: Los padres reorganizan su vida
como pareja y a nivel familiar de manera mas duradera. Es importante
recordar que no todos los padres vivencian esta evolucion de manera
similar, que cada caso aporta sus particularidades y que muchas
veces la evolucion sera muy lenta abarcando largos afos. Ademas, el
proceso de aceptacion de la discapacidad visual se facilitara en la
medida en que exista una adecuada relacion de pareja y que la
responsabilidad sea compartida, de tal manera que el impacto
psicoafectivo no recaiga exclusivamente en la madre. El padre debe
vincularse activamente en todas las tareas.

“En la medida que el padre se halla presente en un nivel
fisico, biologico y social puede ayudar a que la madre se
sienta contenida y, con ello,
favorece su funcion materna. Si bien hemos visto
que la figura del padre es importante desde siempre,

a partir del segundo aiio el padre aporta un sentido de
realidad y de pluralidad indispensable para el desarrollo”.

(Buscaglia, Leo. 1983)

CONSIDERACIONES FINALES

Segun Leo Buscaglia (1983), la aceptacion de una persona con su
discapacidad, implica:

1.

Que la aceptacion de esa discapacidad no supone la sugerencia de
buscar comparaciones ni explicaciones que sefalen la ventaja de
tenerla. Tampoco la resignacion ante una fatalidad del destino, implica
el reconocimiento de la discapacidad y de que es posible aceptarla.

. La aceptacién comienza en el hogar. Exige que el nifio con

discapacidad valore sus fortalezas y debilidades, pruebe su realidad y
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fije sus limitaciones, asumiendo la insuficiencia y el dolor que enfrenta.
Como no existe una total comprensién de los alcances ni del caracter
permanente de la discapacidad, los nifios encuentran el modo directo
o indirecto de ejecutar aquello que de verdad los motiva. Es el nifio
quien finalmente acepta la realidad de lo que es y de quién es.

3. La familia debe contribuir a la aceptacion positiva, alentando la
identificaciéon de las limitantes impuestas por la circunstancia sin que
el nifio se sienta disminuido como persona total. Hay que llevarlo a
descubrir y a utilizar sus habilidades, convenciéndolo de que lo
importante no es lo que NO TIENE, sino la plena utilizacion de lo que
SI TIENE.

4. La verdadera aceptacion se alcanza cuando dejamos de generalizar
os efectos de la discapacidad y comprendemos que la misma no es
toda la persona y que no toda su vida esta determinada por esta. La
aceptacion llega con una evaluacion realista de la discapacidad y de
los valores que se han perdido debido a ella. También surge la
aceptaciéon con el convencimiento de que hay grandes areas de la
persona que siguen intactas, accesibles y potencialmente utilizables.

“Los nifios pueden aprender a vivir con una deficiencia, pero no
pueden vivir sin la conviccion
de que sus padres los consideran dignos de amor... si los padres
con plena conciencia de la deficiencia de su hijo, lo aman ahora, pueden
creer que los otros lo amaran
en el futuro.’

’

(Winnicott)

DISCAPACIDAD VISUAL Y PROBLEMAS ASOCIADOS

Cuando su hijo, ademas de la discapacidad visual, presenta otros
diagnodsticos como la discapacidad cognitiva, la paralisis cerebral, el
autismo, la sordera, etc., la vivencia emocional se convierte en un
traumatismo para los padres y para la familia en general. El nuevo
diagndstico viene a reforzar una situacion estresante donde por lo
general, se encuentran menos caminos y se vislumbra un panorama
negativo para el desarrollo del nifio.
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En muchos de estos casos, la discapacidad visual pasa a ser una
circunstancia secundaria y existen preocupaciones en torno a lo que
implica la otra discapacidad, especialmente cuando se presentan
alteraciones que ponen en peligro la vida del individuo.

Ustedes, como padres de familia, sentiran desfallecer ante este tipo de
situaciones y a la luz de su creencia particular (sea esotérica, religiosa,
cientifica, etc.) pretenderan encontrar respuestas que tal vez no
satisfagan plenamente sus inquietudes. La angustia, el dolor y la
desesperanza que pueden llegar a experimentar se reduciran en la
medida en que ustedes ejecuten acciones en las cuales sigan
reconociendo a su hijo como un ser unico y ante todo como un referente
de amor importante. La respuesta a “; Qué hacer?” Seguramente sera
ACTUAR, poner en marcha todas sus habilidades para ser superiores a
la circunstancia y esto se logra tomando control de sus reacciones
emocionales para no sucumbir ante el desespero y al encontrar, mediante
la claridad de sus pensamientos, las acciones decisivas para alcanzar
logros realistas, de acuerdo con la situacion. Expectativas muy altas,
poco realistas, pueden generar frustracion y aumentar el dolor.

Recuerde que mas alla del diagndstico, que podria ser una manera de
rotular, estan las potencialidades altas o minimas de su hijo para
desempenarse en el entorno. Valore en su justa medida, cada acierto y
cada dificultad. Quizas, su hijo, con discapacidad visual y paralisis
cerebral no tenga todas las posibilidades de exploracién del mundo por
la dificultad en sus movimientos, o si presenta rasgos autistas,
seguramente el contacto con otras personas sea minimo o inexistente,
pero aceptando sus condiciones (algo que no es facil) aprenderan que
aunque hay cosas que no se pueden cambiar, una nueva manera de
valorar el desempefo de su hijo, de acuerdo a sus posibilidades, le
brindara mayor tranquilidad.

Enfrentar situaciones asi, requiere la participacion de una red de apoyo
efectiva y en muchas ocasiones no se cuenta con ésta; entonces, los
padres de familia se sienten solos, incomprendidos e impotentes ante lo
que viven. Es imprescindible encontrar elementos de apoyo en la misma
familia nuclear y en la extensa, en padres que enfrenten similar situacion
y, principalmente, en los profesionales idoneos quienes brindaran las
orientaciones pertinentes, de acuerdo a su experiencia.
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AUTOCONCEPTO Y AUTOESTIMA

Entre los aprendizajes basicos para sobrevivir y ser superior a las
dificultades, el del amor ocupa, sin duda alguna, un lugar prioritario.
Aprender a amar se convierte en pre-requisito para consolidar unas
relaciones humanas enriquecedoras en el proceso de auto-realizacion. A
medida que se avanza en la experiencia vital, vamos incorporando
referentes de amor ante los cuales asumimos estilos particulares que han
sido aprendidos, basicamente, de modelos entre los que se encuentran
los padres, los integrantes de la familia extensa, los maestros e inclusive
aquellos que aporta la cultura a través de sus mitos e historias
perpetuados por el arte y los medios de comunicacion.

Las manifestaciones de amor varian de acuerdo a las diferentes culturas,
pero la primigenia del amor siempre radica en un elemento esencial de
supervivencia propia o hacia el otro, basado en la seguridad fisica,
cognitiva y emocional.

Es importante sefalar que la manera como aportamos amor a los otros,
las actitudes con las que expresamos ese potencial afectivo dependen,
en buena medida, de la relacién afectiva que, inicialmente, tengamos con
nosotros mismos. En otras palabras: Que es necesario quererse a si
mismo como fundamento para saber querer a los demas.

El nivel de auto-estima se convierte en derrotero para el establecimiento
de unas relaciones interpersonales adecuadas.
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Siendo la autoestima el centro de nuestra forma de sentir, pensar y
actuar, nos refiere a estos tres componentes orientados a la valoracién
intima y a los cambios que prevemos ejecutar en funcion de ella. La auto-
estima en su factor cognitivo nos refiere al AUTOCONCEPTO que es una
idea, una manera de pensar acerca de nosotros mismos. La percepcion
que tenemos de como somos en nuestra integralidad como personas y lo
que sentimos que piensan y que sienten los otros sobre la misma, van
configurando el auto-concepto que, a pesar de ser una estructura mas
bien estable, tiene una naturaleza dinamica, es decir, su consistencia
puede variar de acuerdo a los eventos y etapas de la vida. Sin embargo,
como su formacién corresponde a un proceso de aprendizaje, por lo
general nada intencional, existen unas bases que suelen ser dificiles de
cambiar, casi inmodificables, asociadas a las experiencias mas
tempranas del existir.

Una persona con discapacidad visual puede presentar, durante el
desarrollo psicoldgico, dificultades en cuanto al auto-concepto y la propia
estima si no se atienden eficazmente sus necesidades emocionales
desde la nifez. Esta situacién dependera de una serie de factores como
la percepcidon social del entorno con respecto a la discapacidad, las
situaciones de éxito o fracaso, las expectativas en cada campo de accion,
el nivel de tolerancia ante la frustracion desarrollado por el individuo, las
estrategias de superacion personal, etc. y, obviamente, la percepcion que
de su desempefio tenga.

La familia juega un papel importantisimo en la imagen que un nifio con
discapacidad visual va configurando de si mismo y en la aceptacion o el
rechazo que tal percepcion le generara. Es decisivo que la familia
examine el concepto que como persona tiene de ese miembro, ya que
las actitudes que se adopten en el nucleo familiar daran origen a un
proceso de aprendizaje de amor propio, definitivo en la relacion del
individuo con el mundo.

Antes de las valoraciones dictaminadas por el juicio moral (“soy bueno”,
“soy egoista”) se presentan los juicios de valor relacionados con la
imagen corporal, con la funcionalidad fisica del ser humano.

Dado que las percepciones iniciales incorporan a través de la vision a las
partes del cuerpo, lo que estas pueden ejecutar (igualmente el
movimiento de los otros), en el nifio con discapacidad visual podrian
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presentarse dificultades en la representacion mental de su cuerpo. Otros
elementos sensoriales intentaran suplir esa mision de “apropiacion” de la
imagen: la funcion tactil y la auditiva contribuyen a la percepcién
psicolégica del “YO” y de “LOS OTROS”.

Muchos nifios ciegos de nacimiento suelen referirse a si mismos como a
una tercera persona (“Javier tiene sed” cuando deberia decir “yo tengo
sed”) y aunque esto desaparece con el tiempo, los adultos cercanos
deben estar atentos a realizar las correcciones oportunas ya que estos
nifos tienen el referente auditivo dado por los otros en su identificacion y
es preciso que no reciban un refuerzo que los incite a repetir esta accion
verbal. Volvamos al ejemplo de Javier: el nifio dice: “Javier tiene sed”, el
adulto debe preguntar “; Quién es Javier?”, el nifio ha de responder “yo”,
el adulto: “entonces ¢ quién tiene sed?” se espera que la respuesta sea
“‘yo tengo sed” y mejor todavia si va acompanado de una manifestacion
fisica de su identidad, como sefalarse con un dedo o con una palmada
en el torax.

APRENDIENDO A QUERERNOS

» Aceptarse y amarse integralmente implica abordar los niveles fisico,
cognitivo y emocional logrando discernir sus limitantes, sus fortalezas,
sus potencialidades y las proyecciones futuras de desarrollo. El afecto
se prodiga en funcién del conocimiento que sobre si mismo o sobre el
otro se tiene, pero ese conocimiento debe ser honesto, realista, libre
de distorsiones propiciadas por un inadecuado estado emotivo o por
las ideas imperantes en el medio social en que nos desenvolvemos.
La autoestima compete a un nivel actitudinal facil de identificar y de
catalogar en niveles bajo, alto o intermedio. “No se puede dar amor
donde no hay a quien querer”, asi que, si no nos identificamos como
objetos de amor propio, dificimente podemos desarrollar ideas,
sentimientos y actitudes de afecto para nosotros mismos y, mucho
menos, procuraremos encontrar amor en los demas. Sélo en la medida
en que nos sentimos dignos de carifio, nos vamos a querer y a luchar
porque los otros nos quieran.

Y, como hemos sefialado, quererse implica la totalidad de la
personalidad por encima de aquellas diferencias que sefalan
desventajas. Un nifio, nifia o joven ciego o con baja visidn debe
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fundamentar su amor propio en una adecuada valoracion de sus
capacidades y limitantes y aqui la familia contribuye de manera
positiva o negativa, segun su percepcion de la situacién. Si se ve al
hijo como un ser indefenso, inutil, incapaz, alguien por quien
avergonzarse O vivir en eterna conmiseracion, él comenzara a
percibirse de esta manera y bloqueara los eventuales caminos de
superacion individual. Aqui cuenta mucho la edad vy si la discapacidad
visual es congénita o adquirida e igualmente si es un nifio con baja
vision o ciego.

Un infante cuyos desarrollos cognitivo y emocional son adecuados a
su edad, podria asumir una actitud critica frente a las actitudes de
quienes les rodean. Una vez superadas las etapas iniciales del duelo,
O como una reaccidn a sus propios temores y tristezas, pueden
plantearse alternativas de accion que reivindiquen su status de
persona eficiente en el mundo. Generalmente, en nuestro medio, este
tipo de situaciones no se observan con frecuencia debido a que son
los mismos padres quienes, azorados por su inmenso dolor o en una
excesiva actitud de sobre-proteccién, prefieren seguir contemplando
al hijo como un ser desvalido, que no debe correr riesgos y que debe
estar exento de otros dolores existenciales. Por otra parte, el ambiente
escolar y comunitario saturado de ideas erraticas y de prejuicios, va
aniquilando buena parte del talante de luchador del nifio o joven e,
incluso, en muchos casos no permite que se genere.

QUIERA A SU HIJO COMO ES, no como soi6 que seria. En él existe
un potencial de amor que debe ser expresado y usted le ayudara
enormemente si se convence y le transmite a él la idea de que es digno
de amor. No hay otra forma.

Mas adelante, durante el transcurso de la vida, él puede encontrar
personas significativas que le permitan vislumbrar esas realidades
afectivas, pero si las experiencias primeras en ese campo no fueron
las mejores, él siempre va a tener restricciones, va a levantar
murallas... Convénzase: Usted, en este aspecto, es fundamental y
recuerde que amar no significa poseer.

* Los nifnos y jévenes con baja visidon suelen enfrentarse a dualidades en
la relacion con otras personas: algunos los catalogan como ciegos
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y otros, desconociendo sus realidades, los sefalan como “tontos”,
“torpes” o “avivatos” que se hacen los ciegos para sacar provecho. Se
encuentran, entonces, enfrentando la vida en dos dimensiones en
cuanto al trato de los otros, al cual ellos pueden aprender a responder
adecuadamente si primero se identifican y se aceptan en su diferencia.
El campo de las implicaciones psicoldgicas y pedagdgicas de la baja
vision no ha sido abordado ampliamente y presenta una serie de
variantes determinadas por la funcionalidad que se ejerce de acuerdo
al residuo visual con el que se cuenta y si éste disminuye
eventualmente.

Cada persona con baja vision se desempefa de manera diferente
debido a las caracteristicas particulares referidas a su remanente
visual y es necesario que conozca la evaluacién de su situaciéon para
ser consciente de qué tipo de actividades puede realizar, para cuales
no es competente y aquellas que lograria ejecutar de manera distinta
0 con ayudas especiales.

Este elemento de competencia es muy importante porque en la
medida en que ejecute acciones cuyo resultado lo gratifiquen,
demostrando su capacidad, el nivel de autoestima se elevara y lo
condicionara positivamente para arriesgarse a ensayar otras. Si por el
contrario, los resultados le generan frustracion y desesperanza, podria
percibirse como un ser sin grandes talentos, incompetente, v,
I6gicamente, su amor propio sufrira severas afectaciones.

Los nifios con baja visidn suelen ser muy “recursivos”y, por lo general,
se las ingenian para seguir desarrollando diversas actividades a
medida que su residuo visual disminuye, si es el caso.

Motive esas decisiones y acompanelo en la asimilacion de los
resultados, sean estos positivos o negativos. Promueva en su hijo la
seguridad personal de haber realizado las cosas de la mejor manera,
de acuerdo a sus posibilidades individuales y a las circunstancias del
medio.

» Eltrauma ocasionado por la pérdida de vision, después de haber visto,
genera los sentimientos de angustia, dolor, miedo y rabia
indispensables para alcanzar una etapa de reajuste o equilibrio
emocional. Existe durante el proceso una revision constante,
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caracterizada especialmente por severas valoraciones negativas en
referencia a su desempeno y a su valia personal y la autocompasion
va ocupando un lugar importante en la vida emocional de esa persona.
Las caracteristicas previas de personalidad influyen de grande manera
en el logro de una mayor aceptacion de la nueva imagen y promueven
o dificultan eventos de superacion. El auto concepto y la autoestima
se veran seriamente afectados inicialmente: los sentimientos y
pensamientos derrotistas caracterizaran la relacién consigo mismo y
con el mundo.

Exprese mucho amor a su hijo superando usted mismo el dolor que lo
agobia. Hagale sentir que sigue siendo fuerza de vida en el nucleo
familiar y en la sociedad. Vaya eliminando todo sentimiento de lastima
que aflore, jcuesta trabajo!, pero... inténtelo: jla vida sigue! y ahora él
y ustedes deben aprender a vivirla de otra manera. No olvide hacerlo
sentir merecedor de amor por lo que ha sido y por quien sera en
adelante, esto contribuira a que reafirme los valores que le han
caracterizado y a la formacién de otros que quiza nunca le interesaron.
Recuerde que eventos como este son una dualidad de final-reinicio.
Ayudelo a nacer nuevamente.

Las oportunidades para ejercer INDEPENDENCIA son claves en la
configuracién o en la eventual reorganizacién del auto-concepto. Enla
medida en que usted le brinde a su hijo con discapacidad visual la
posibilidad de desarrollar actividades que signifiquen un reto,
ajustadas a su circunstancia, estara sentando las bases para que él
asuma su vida con valentia y decision. En cualquier etapa de la vida,
promover la independencia es fundamental: desde atarse solo los
cordones de los zapatos hasta salir a una fiesta con sus amigos de
adolescencia.

Existen muchos padres que prefieren crear y sostener el lazo de la
dependencia en todo nivel y a cualquier edad del hijo. Este desarrolla
entonces, una inseguridad que lo afecta emocionalmente, disminuye
la fuerza de yo y lo convierte en alguien que se percibe como
‘indefenso” frente a los otros de quienes demandara proteccién y
“probablemente”, preferira las seguridades pasajeras, a tomar riesgos
que aporten un aprendizaje de vida.
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Tiene usted, como padre de familia, ¢ miedo a los riesgos que enfrente
su hijo? Piense que hay temores que nacen del desconocimiento de
la realidad. Existen peligros reales: la inseguridad de las grandes
ciudades, los animales peligrosos del campo, etc., pero no siempre se
debe vivir como el chico de la burbuja en un medio protegido y alejado
de todo, pues existen formulas eficientes para enfrentar con
responsabilidad los riesgos y salir bien librado.

Piense hasta donde usted ha procurado que la dependencia fisica y
emocional de su hijo con discapacidad visual, sea la tabla salvadora
para no hundirse en las aguas de su dolor y de su miedo como padre
de familia.

» Las auto-valoraciones como persona son constantes en nuestra vida.
Tendemos a realizar balances de nuestros triunfos y fracasos, de lo
positivo y lo negativo. Cuando el balance tiende a polarizarse en uno
de los extremos, no existe equilibrio; es importante que al revisar lo
negativo valoremos justamente qué condiciones influyeron en el
fracaso ante un propodsito: quiza la expectativa fue muy alta, no
teniamos los recursos apropiados para el logro o dependia mas de
otras personas que de nosotros mismos. Y ante el éxito: ¢ Fue fortuito
o trabajado con ahinco? ;Qué tanto influyeron otras personas?
¢, Reconocemos el aporte de otros, aceptamos el esfuerzo colectivo o
creemos que somos autosuficientes?

¢, Su hijo tiene el valor de amarse a si mismo a pesar de los fracasos,
de las frustraciones originadas por su circunstancia de ser una
persona con discapacidad visual? Descubralo y ayudelo a reconocer
lo positivo que no encuentra en si mismo y en la vida. Incentivelo a
vivir el “aqui” y el “ahora”, a quererse como es en este momento,
superando sus caracteristicas negativas de personalidad.

* Con un bagaje de auto-valoraciones adecuadas y un buen nivel de
independencia, su hijo aprendera a percibirse como “conductor” de su
vida, duefo de sus suefios, decisiones, triunfos y reveses. Procurara
ser cada dia mas auténomo vy, por lo tanto, se amara mucho mas.
Opera el locus de control interno. Independientemente o no de las
creencias religiosas o de otra indole, su hijo aprendera a percibirse
como constructor de su propio destino y relegara ideas que le hagan
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sentir que no tiene control sobre su vida. Asi sera promotor de sus
propios derechos y cumplidor de sus deberes.

SEXUALIDAD

Este es uno de los aspectos que mas inquietan a
cualquier padre de un nifio con discapacidad
visual, especialmente porque existen dudas
acerca de como orientar la formacién del nifio, sin
olvidar que a veces existe tal desconocimiento de
las implicaciones de una discapacidad sensorial
que el comun de las personas suelen dar por
hecho que los individuos con limitaciones, de
cualquier indole, no pueden ejercer su sexualidad
en forma plena. A unos amigos ciegos les dijeron,
con asombro, un dia: “jAh, es que ustedes tienen
hijos!” a lo cual uno de ellos respondié con humor:
“Si, afortunadamente Ila discapacidad es
solamente visual”.

Esta percepcion de invalidez para el desarrollo del potencial sexual se
hace mas evidente en otro tipo de discapacidades como las fisicas, o las
cognoscitivas, o cuando a la discapacidad visual se asocian otras
deficiencias. Salvo en el caso de discapacidad visual con asociacion de
rasgos autistas, las dificultades en ese sentido son en mayor o menor
medida superables con la acertada orientacién que se reciba.

Es importante aclarar que el término SEXUALIDAD no hace referencia
exclusiva a la anatomia genital y sus funciones, como usualmente se
asume. La sexualidad abarca una serie de elementos de orden
cognoscitivo, afectivo y actitudinal que encuentran, ldgicamente, una via
de expresion en la relacion sexual.

“Nuestra sexualidad es nuestra masculinidad o feminidad; es el
todo de nuestras reacciones como hombres
y como mujeres hacia la gente, los eventos y las cosas
que nos rodean. Expresamos nuestra sexualidad en la forma como
hablamos a la persona sentada a nuestro lado, en la forma como
manejamos un carro,
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como respondemos a la frustracion... naturalmente, también
expresamos nuestra sexualidad
en forma fisica con la persona a quien amamos”.

(Gerald Santctuary, sin fecha)

La identidad sexual, que cada persona desarrolla, es una parte de todo
el proceso de adquisicion de la identidad general que se consolida con la
identidad del YO durante la adolescencia. Por ser s6lo un segmento de
dicho proceso hace referencia a “un juicio (soy hombre, soy mujer) sobre
la propia figura corporal, basado en caracteristicas bioldgicas (genitales
y figura corporal general); es decir basados en el sexo” (Monsalvo Diez y
otros, 1993,) y aunque esa identidad sexual es fundamento basico en la
adquisicion de la consciencia personal, existe un aspecto mucho mas
complejo y es la manera como se vive en relacibn con esas
caracteristicas fisicas determinadas por el sexo. Se hace referencia a la
identidad de género, es decir “la experiencia privada del rol de género,
basada en aquellos aspectos que a lo largo de la historia de la especie
les han ido conformando culturalmente. De esta forma el “género” tiene
un origen biocultural que depende estrechamente de la organizacién
social dominante, la cual asigna diferentes funciones segun el estado, la
edad, la profesion, etc.” (idem).

La familia puede contribuir eficazmente a que el proceso de identidad en
todos sus elementos se realice de manera natural. Sin embargo, en lo
concerniente a la identidad sexual y a la identidad de género se precisa
que los padres puedan trabajar estos aspectos libres de prejuicios que
eventualmente puedan cohibirlos en la realizacion de actividades, o al
brindar informacién a sus hijos. No existe una edad estipulada para iniciar
este proceso.

Desde los primeros contactos, usted esta transmitiendo un contenido
emocional de gran importancia porque “muchos de nuestros sentimientos
y actitudes sexuales se determinan antes de los cinco afios. Gran parte
de lo que los nifos —incluyendo los que tienen discapacidades
sensoriales, fisicas o cognitivas— saben sobre la sexualidad, proviene de
la atmésfera general de su hogar. ;Cémo se demuestran afecto? ;Se
tocan? “Expresan libremente sus sentimientos?” (Sol Garden en “Los
discapacitados y sus padres” de Buscaglia 1983, p.320).
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Si usted es una persona madura sexualmente transmitira pensamientos,
sentimientos y actitudes de contenido sexual de una manera natural.
Recuerde que lo sexual involucra lo masculino y lo femenino en sus
diversas expresiones y no unicamente lo genital.

Asi que la educacion sexual se inicia en casa, en el hogar y no es una
responsabilidad uUnicamente de la escuela (como comunmente se
piensa), porque es amplia y abarca componentes como el afectivo, piedra
angular para el desenvolvimiento como seres sexuados. Vemos
entonces, la importancia que tiene un sano auto-concepto en el gjercicio
pleno de la sexualidad por parte de cualquier persona.

En las distintas actividades que realiza con el nifio, desde pequefio, usted
ha de aproximarlo a vivir la sexualidad de una manera libre de prejuicios
y tabues. Desde el mismo momento en que usted lo bafa y lo cambia,
motivelo mediante el juego a explorar las diferentes partes del cuerpo,
sin obviar lo genital, como sucede a muchos padres a quienes esto les
averglienza. Asi se contribuye a la formacion de la consciencia personal.
Los modelos (como mufiecos y rompecabezas) cumpliran también este
objetivo mediante la actividad ludica.

A medida que el nifio crece y van surgiendo inquietudes, usted puede
resolverlas mediante explicaciones claras, dando a cada érgano su
nombre especifico y correcto y determinando la funcién del mismo. Pero
como se advirtio anteriormente, para que usted realice bien esta tarea de
orientacion (instruccion y formacion) requiere consolidar, dia a dia, su
propia formacion en este campo. Si existe un didlogo claro, sin
ambigliedades y fundamentado en la confianza, usted y su hijo
resolveran mas facilmente las inquietudes que surgen en la pubertad y la
adolescencia.

“La evolucion normal del nifio, desde el punto de
vista sexual, afectivo y psicologico,
va a depender estrechamente de la madurez sexual, afectiva y
psicologica de sus padres, asi como
del valor que como pareja constituyan”.

(P. Le Moal, sin fecha)
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LA TIPIFICACION SEXUAL

Existen unas disposiciones culturales referentes al modo de vestir, de
caminar, de hablar, jugar o trabajar, asi como a las actitudes: la manera
de comunicar sentimientos como el dolor, la alegria, la ira, o el miedo.
Por ejemplo, es comun escuchar expresiones como “los hombres no
lloran”, “las mujeres usan el cabello largo”, “la aviacion es oficio para
hombres “; pero existen otras multiples manifestaciones culturales y es
preciso que su hijo con discapacidad visual vaya adquiriendo ese tipo de
informacion. Es mas, dentro de una misma cultura se presentan variantes
en los patrones que han regido tradicionalmente la expresion de lo
masculino y lo femenino. Asi que hoy en dia es comun encontrar hombres
que usan aretes en sus orejas, o0 mujeres que desempefian actividades
reservadas antes a los hombres como el futbol y el levantamiento de
pesas. Si bien al hablar de tipificacion sexual usted debe proporcionar
unos parametros basicos (qué tipo de ropa y cuales juegos son propios
de las nifias y cuales de los nifios), no olvide aportar esa informacion
cultural para que su hijo no se confunda cuando encuentre otras
experiencias.

Un nino vidente tiene acceso a toda esa informacion visual y de ella
pueden surgir inquietudes; por ejemplo, podra encontrar en una
enciclopedia, hombres con falda y sabra que en Escocia es propio su
atuendo de acuerdo a la cultura, o las mujeres musulmanas que van
siempre con el rostro cubierto y aprenderd que es una manifestacion
religiosa de algunos paises. Pero su hijo ciego quiza pueda pasar mucho
tiempo sin conocer estos aspectos culturales y es preciso brindar dicha
informacion sin saturarlo, de manera natural, cuando se lee un cuento, se
disfruta una pelicula, o cuando esta en una fiesta de disfraces.

AMANDO, DE VERDAD, VERDAD!

Existen personas que olvidan que aquellas con algun tipo de
discapacidad experimentan el instinto sexual y el afecto como todo ser
humano y que, en realidad, son muy pocos quienes no sienten, ni
expresan este tipo de necesidades en razon de su discapacidad. En el
caso de las personas con discapacidad visual, sin problemas asociados,
el desarrollar una sexualidad que contribuya eficazmente a la auto-
realizaciéon del individuo resulta menos complicada que en otro tipo de
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discapacidad y existe un precepto que se aplica a ellos como a cualquier
persona: el amor hacia el otro se fundamenta en el amor propio.

Si una persona con discapacidad visual posee un buen auto-concepto vy,
por lo tanto, una autoestima elevada, encontrara adecuadas expresiones
de su amor y sorteara con mayor habilidad y fortaleza las dificultades
presentadas en su relacién con otras personas.

Usted como padre de familia tiene una gran responsabilidad en la medida
en que contribuya a este logro. Recuerde cuando analizamos el tema de
la independencia y la dependencia, como al promover la autonomia se
alcanzan niveles mas altos de amor personal. Cada quien necesita ser
auténomo para el amor y sélo en la medida en que aprendamos de las
correctas, o inadecuadas elecciones sobre nuestros referentes de amor
crecemos como seres humanos. Es importante recordar que el gjercicio
pleno de la sexualidad debe basarse en el respeto personal y el respeto
por la otra persona.

La decision de amar a una mujer, o0 a un hombre, de casarse, de tener
hijos u optar por el amor homosexual, debe corresponder a un proceso
de introspeccion, de analisis integral como hombre o como mujer, exento
de situaciones accidentales, impuestas, como las circunstancias en que
pueda formarse la personalidad de alguien con una discapacidad
sensorial, cognitiva o fisica.

Existiran muchas situaciones en las cuales ustedes y/o su hijo precisaran
de orientaciones por parte de profesionales, al igual que de literatura o
de videos con informacion al respecto. Recurran a ellos cuando necesiten
hacerlo. Desarrolle, ademas, su creatividad para la resolucion de
problemas de este orden, pero procure ser objetivo.

Las conductas masturbatorias, las relaciones sexuales, las
enfermedades de transmisién sexual, el SIDA, las primeras citas, el
cortejo, el temor al homosexualismo y el miedo a tener hijos que
presenten discapacidad, etc., pueden convertirse en situaciones
estresantes que, a la hora de la verdad, pueden ser de facil solucion.

No olvide, de todas maneras, que su hijo es un ser unico y libre en el
ejercicio de la personalidad y que uno de los campos fundamentales para
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su expresion es el de la sexualidad, siempre que se ejerza de manera
honesta, voluntaria y responsable.

DEBERES Y DERECHOS DE LOS PADRES DE FAMILIA

El deber fundamental de los padres de familia de un nifio, o joven con
discapacidad visual, es amarlo y convertirse en asesores de los procesos
psicosociales que éste debe asumir. Pero para brindar apoyo, deben
existir unos conocimientos claros de la situacion que se enfrenta, un
manejo adecuado de las connotaciones emocionales que ella implica y
una actitud positiva hacia el aprendizaje que involucra la implementacién
de estrategias facilitadoras de esos procesos: cémo contribuir al
desarrollo de una autoestima adecuada, como vencer el temor de dejarlo
ir solo a una actividad social, cémo colaborarle con las tareas escolares
y la elaboracion del material que requiere para las clases, etc.

A lo largo de este manual nos hemos referido a una serie de
recomendaciones o “deberes” que deben tener en cuenta ustedes, como
padres de familia. Cada area involucra un conjunto de orientaciones que
se consideran pertinentes para contribuir en la formacién personal y
familiar. Seguramente a ustedes se les ocurriran otras revisiones y
disposiciones para promover un desarrollo psicolégico adecuado tanto
para su hijo como para la familia en general, pero recuerde que para
ejercer sus deberes ha de conocer y exigir sus derechos como padres de
familia, ya que éstos son imprescindibles porque aportan las directrices
para vencer el miedo, la ignorancia acerca de lo que viven, la frustracion
y el sentimiento de soledad.

Leo Buscaglia en su libro “Los discapacitados y sus padres”, resefia los
derechos basicos de una familia en donde existe un nifio con
necesidades especiales, por lo tanto, aplicable a nuestra situacion:

» El derecho a recibir buena informacién médica sobre el problema fisico
o mental de su hijo.

» El derecho a algun tipo de re-evaluacion de su hijo en determinados
periodos, y a una explicacion amplia y lucida de los resultados
obtenidos.
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» El derecho arecibir informacién pertinente, util y especifica sobre el rol
que deben desempefiar para satisfacer las necesidades especiales,
fisicas y mentales de su hijo.

» El derecho a recibir informacion sobre las oportunidades educativas
disponibles para un nifio como el suyo y sobre los requisitos que deben
reunir posteriormente para ser admitido en una escuela formal.

» El derecho a conocer los recursos disponibles de la comunidad, en
forma de ayuda para cubrir las necesidades familiares, intelectuales,
emocionales y financieras.

* El derecho a conocer los servicios de rehabilitacion existentes en la
comunidad y los recursos disponibles a través de ellos.

* El derecho a recibir esperanza, seguridad y consideracién humana
cuando enfrenta el desafio de criar un niflo con necesidades
especiales.

* El derecho a recibir ayuda para descubrir el potencial de su hijo, en
lugar de concentrarse eternamente en las imperfecciones.

* El derecho a disponer de buen material de lectura que les permita
adquirir toda la informacion pertinente posible.

* EI derecho a relacionarse con otros padres que tengan nifios
discapacitados.

» El derecho a ejercer sus derechos personales como individuos unicos
y maduros, separados de sus hijos. “(Buscaglia, 1983).

AYUDA PROFESIONAL

Existen en la vida momentos importantes que implican cambios
fundamentales en nuestro funcionamiento y desarrollo como seres
humanos y como integrantes de grupos y redes sociales. En su libro
“Transiciones”, Bridge (sin fecha) explica que estos cambios se
caracterizan por un comienzo y un final, separados por un periodo de
confusién, inercia y negacioén a los cambios.
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Es importante que los padres de familia, al enfrentar situaciones
estresantes que generan angustia, confusién y dolor, desarrollen
estrategias de afrontamiento para reducir sus efectos. Estas estrategias
pueden ser de indole netamente psicoldgica, pedagdgica, o técnica.

Es en esos momentos cuando, generalmente, se requiere del apoyo de
profesionales que, con experiencia en determinados campos de accion,
contribuyan a dilucidar todos aquellos elementos inherentes al problema
y a la puesta en marcha de los mecanismos requeridos para superar la
crisis.

CONTACTO

Es usual que los padres de familia y sus hijos sean remitidos a servicios
de salud, o de educaciéon, donde encontraran ayuda para enfrentar la
situacion de tener a un familiar con alguna discapacidad. Por lo general,
en el trabajo realizado con personas que presentan algun tipo de
discapacidad fisica, sensorial o mental, se involucra a la familia (nuclear
y extensa) como requisito basico para el logro de los objetivos
propuestos. El enfoque ecosistémico (trabajo con toda la red de apoyo
familiar) pretende establecer sistemas de comunicacion efectivos entre
las personas, que permitan disminuir o neutralizar ambigledades,
comportamientos ambivalentes y tensiones emocionales por manejo de
poder afectivo. Sin embargo, muchos padres de familia se resisten a
asistir a algunos de estos servicios y en el caso del campo psicolégico, el
temor, o el no deseo de compartir sus necesidades emocionales,
(piensan que los harian vulnerables), dificulta enormemente la obtencion
de logros.

Otros padres de familia en cambio, al experimentar el estrés de una
situacion, recurren voluntariamente a servicios meédicos y educativos con
la esperanza de iniciar un proceso de acomodacion y adaptacion de
manera mas rapida.

Las expectativas juegan un papel importante. Muchos padres recurren a
profesionales, especialmente en el area de la salud, con el objetivo de
encontrar diagnésticos mas favorables (esta actitud es completamente
normal, especialmente cuando se viven intensos momentos de
negacion), o con la ilusion de encontrar una formula magica (entiéndase
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a corto plazo, efectiva y de resultados irreversibles) para la solucion del
problema. Expectativas muy altas pueden generar una intensa frustracion
que los lleva a desertar de los servicios. Si usted como padre de familia
se ubica de manera mas realista frente al servicio de apoyo, comprendera
que los procesos, primero que todo, son unicos, individuales (asi existan
caracteristicas semejantes entre un caso y otro), que requieren tiempo y
que imprevisibles cambios los transforman, facilitando la apropiacién de
elementos importantes y una actitud de compromiso compartido, de
apertura emotiva y valoracion exacta de los éxitos y de los fracasos.

SERVICIOS EDUCATIVOS Y DE SALUD

En el caso de una discapacidad visual, al igual que con otro tipo de
alteracion, a nivel sensorial, fisico o cognoscitivo, las intervenciones
educativas y de salud suelen darse en forma paralela. El aprendizaje de
las areas tiflolégicas (Braille, abaco, Orientacion y Movilidad) compete,
segun cada caso, a las areas de salud (cuando se refiere a la
rehabilitacién) o de educacion (cuando el proceso es fundamentalmente
pedagogico y se realiza en forma simultanea a los aprendizajes
escolares).

Usted, como padre de familia, debe procurar la mayor colaboracién con
el equipo de educacién que apoya el proceso de su hijo. La elaboracion
del material didactico especifico (fabricacion de mapas en alto relieve,
transcripciones al Braille, etc.) son parte de esa ayuda de la misma
manera que le colaboraria a un hijo vidente, en procura de hacer bien sus
tareas escolares. En la medida que le sea posible, enriquezca el espacio
de “hacer las tareas” clarificando dudas cuya respuesta usted pueda
bridar, explorando las inquietudes y el estado emocional ante la vida
escolar de su hijo y, de manera especial, incentivando la independencia
y la busqueda de logros académicos. Usted debe conocer, y dialogar con
los profesionales de educacion, acerca de lo peculiar que existe en la
educacion de wuna persona con discapacidad visual, reconocer
dificultades y dilucidar soluciones. Los eventuales problemas de
aprendizaje que se presenten no deben llevar a rotulacion de su hijo sino
a la comprension de su situacion y el planteamiento de la mas adecuada
intervencion.
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Esto ultimo es también aplicable en el area de la salud donde
frecuentemente los diagndsticos suelen encasillar al nifio o joven
evaluado y pronosticar, de acuerdo a imagenes estandarizadas, su
desempefio a todo nivel.

Los servicios de salud (medicina general, terapia del lenguaje,
ocupacional y ofras, sicologia, oftalmologia, etc.) son un apoyo
fundamental para el desarrollo psicosocial de la poblacion con
discapacidades de todo tipo e influyen drasticamente en los resultados
gue se alcanzan a nivel pedagaogico.

Los padres de familia suelen sentirse
mas proximos a los profesionales de
la educacion, sienten mas confianza
para expresary compartir inquietudes,
mientras que con los profesionales de
la salud por multiples circunstancias
(tiempo de didlogos mas breve,
utilizacion exagerada de lenguaje
técnico por parte de estos, ambientes
menos calidos propiciados por las
actitudes del profesional, etc.) tienden
a desarrollar actitudes mas

preventivas, en buena medida, por el contexto cultural.

En nuestro medio se sigue contemplando a meédicos, psicologos,
terapeutas y otros profesionales de la salud como “sabelotodo”
poseedores de la verdad y con recetas magicas para cada caso. No es
asi y usted debe cambiar su actitud hacia los profesionales: nadie mejor
que usted conoce el desempeno de su hijo diariamente, pero también lo
desconoce en otras situaciones. Comparta puntos de vista e inquietudes.
Recuerde sus derechos como padre de un nifio con necesidades
especiales. Exija una relaciéon honesta con estos profesionales donde
exista claridad en los conceptos y orientaciones que se le brinden y
procure que la cordialidad y comprension caractericen este tipo de
relaciones. Piense también que los profesionales no son seres perfectos
y por lo tanto no estan exentos de dificultades y defectos.
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CON EL PSICOLOGO (jHUM ...))

A mucha gente en nuestro medio, no le gusta asistir a un servicio de
psicologia. Existe una serie de prejuicios y de prevenciones ante esta
situacion. Afortunadamente las actitudes del ciudadano comun y
corriente estan cambiando: no se piensa, como antes, que ir a consultar
a un psicélogo implica estar proximos a la locura o ser una persona
excesivamente conflictiva.

Se asume, hoy en dia, que existen momentos de crisis naturales en la
vida en que se requiere compartir emociones y pensamientos con una
persona que escuche con imparcialidad y bajo este mismo criterio, de
objetividad, brinde orientaciones adecuadas. Sin embargo, sigue
presentandose, en ocasiones, resistencia y en psicologia no se puede
trabajar sin la voluntad de la(s) persona(s) a ser intervenida(s).

En el caso de la familia de un nifio o joven con discapacidad visual, la
renuencia a participar y desarrollar un proceso de intervencion
psicolégica puede acusar multiples causas. Es necesario que los padres
reconozcan la importancia de una asesoria psicologica o de un proceso
de psicoterapia y de asistencia a talleres, escuelas de padres, etc., como
fundamento para alcanzar resultados mas satisfactorios, en
determinados casos. No todas las familias requieren el apoyo de un
psicologo, ni se necesita en todas las etapas de un proceso de duelo;
existen muchas personas con potencialidades y habilidades disponibles
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para enfrentar adecuadamente los momentos de crisis y ensenarlas a
quienes les rodean, aunque existen muchas mas personas que urgen de
una red de apoyo para sobrevivir al dolor y la desesperanza. Y el
psicologo forma parte de esa red.

Algunos padres suelen desentenderse de sus responsabilidades en el
desarrollo psicoldgico de los hijos. Ellos piensan “no es mi culpa”, o “el
nifo es asi” y consideran que es el nifio (inclusive lo piensan hasta
cuando esta en la edad mas temprana) quien debe asistir a psicologia y
que el profesional corregira los “errores” que se evidencian en la conducta
del nifio. jCuestion magica, carambal! Pero la responsabilidad va mas alla
y abarca el compromiso de examinar el repertorio de sentimientos y
conductas que caracterizan la relacion individual con su pareja, con el
hijo y con otras personas.

Igualmente existen padres eficientes en el apoyo logistico y técnico del
desempeno de sus hijos: organizan los tiempos, espacios, materiales y
técnicas para el éxito en las actividades que desarrollaran (elaboran
materiales, aprenden Braille y dbaco, acompafian a su hijo al médico y al
oftalmélogo), pero olvidan que se requiere la implementacion de
ESTRATEGIAS HUMANAS que involucran imprescindiblemente el
componente afectivo y que garantizan, en mayor medida, la felicidad de
aquella persona.

Son padres que, al no abordar el conocimiento y manejo de sus
emociones, pueden ayudar eficientemente a la realizacion de los trabajos
escolares, pero se frustran y no saben enfrentar situaciones como la
eterna pregunta que les formula su hijo: “;,Por qué soy ciego?”.

Asi mismo descuidan esa formacién de la personalidad del nifio o joven,
preocupandose exclusivamente por su desempefio en las areas
tiffolégicas y en actividades competitivas, pero no estan atentos a
vislumbrar el mundo emocional del hijo con discapacidad visual. jVenza
la desconfianza! Elimine esas barreras y busque ayuda en el plano
psicolégico, cuando lo requiera. En ese espacio encontrara la posibilidad
de ser escuchado, comprendido y CONFRONTADO (aspecto al que
usted seguramente teme). Alli hay profesionales dispuestos a crear un
ambiente propicio para que usted realice la catarsis que necesita, no
pretenda encontrar frases y soluciones magicas: usted es el hacedor de
su vida, el gestor de su resurgir, el psicdlogo es un orientador, un asesor,
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el acompafante en ese proceso de crecimiento personal. Es una persona
que probablemente ha enfrentado dolores, temores, angustias y
esperanzas semejantes a las suyas. Es un ser humano dispuesto a
apoyarlos a ustedes y a su hijo en la medida de sus capacidades
profesionales y humanas.
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“Y LAVIDA VA...”

Cuando existe un evento significativo en nuestra vida, cuando se
experimenta una transiciéon, se asume un nuevo rol. La cotidianidad sigue
imponiéndose, aunque ftraiga nuevos elementos para nuestro
desempefo como seres humanos. De todas maneras, siempre existira
una resistencia a asumir conductos que no formaban parte de nuestro
repertorio tradicional. La formacién como un individuo «nuevoy», no es una
tarea facil.

La vida social, el entorno cultural en que se desenvuelve una persona con
discapacidad visual, va exigiendo una acomodacioén y adaptacion de éste
en cada una de las situaciones. Por este motivo, su patron de respuesta
ante el estrés puede variar significativamente: en determinadas
circunstancias puede ser mas primitivo, en otros mas evolucionado
(entiéndase mas equilibrado). El resultado ideal seria respuestas cada
vez mas congruentes unas con otras en un marco de adecuada
aceptacion y adaptaciéon de su circunstancia.

El cdmo una persona se desempefia en un entorno social, partiendo de
la relacién en el nucleo familiar, es un indicador importante de como ha
marchado su proceso de aceptacion a la discapacidad visual. §Qué
caracteristicas son comunes en su relacion con otras personas? ¢4 Existen
“compensaciones” emocionales, es decir, hay respuestas, que antes no
se presentaban, con un contenido emotivo determinadas por ser un
individuo con discapacidad visual? O son conductas tradicionales en su
historia personal agudizadas por la situacion de enfrentarse a una
discapacidad? Y en el caso de los nifios ¢cuales son esos cambios
significativos de conducta? (si la ceguera es adventicia o si la disminucion
del residuo visual es constante) sen qué se diferencia a nivel del
comportamiento, con sus hermanos y otros nifios? (si la ceguera es
congenita).

Estos interrogantes van siendo esclarecidos a medida que los adultos
cercanos agudizan su capacidad de comprender los sentimientos y el
componente cognitivo de estos nifios y jovenes.

El estilo de funcionamiento social imperante en la familia, va
determinando los patrones de comportamiento del nifio con el entorno.
Sin embargo, existen multiples variantes a considerar porque los padres
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pueden asumir actitudes totalmente diferentes con el hijo que presenta
ceguera o baja vision, que van en detrimento de su desarrollo psicologico
y social, a pesar de que en la familia existan condiciones adecuadas de
relacion intra-social e intercultural. Vale aqui el ejemplo de un padre de
familia con unas excelentes relaciones interpersonales, con gran éxito
social, a quien la discapacidad de su hijo lo averglienza grandemente, y
por lo tanto, crea las condiciones de inhibicion para su hijo, alejandolo de
los contactos sociales. Tal depravacion social conducira a la formacion
de una personalidad en el nifio, opuesta a la del padre.

Muchos padres de familia conciben el éxito personal en funcién de logros
sociales en todos los aspectos (hay que triunfar en el trabajo, hay que
triunfar en los negocios, hay que triunfar en el matrimonio, hay que
triunfar en la amistad). Son inflexibles ante el error propio o de otros, y no
se ejercitan en la apropiaciéon de herramientas para enfrentar crisis o
situaciones de estrés normativo (cotidiano); estos preceptos los
transmiten a sus hijos sin considerar que demasiadas exigencias y con
niveles supremamente altos, los enfrentaran a un mayor nuimero de
situaciones frustrantes y, el no estar preparados adecuadamente para
ello, repercutira en su autoestima. Esta consideracion es especialmente
valida en el caso de los nifos y jovenes con discapacidad visual. Se
observa en padres de estos nifios actitudes que pueden entenderse
como una compensacion emocional ante el dolor de la pérdida de aquel
hijo sofiado, idealizado, diferente a quien ésta hoy con ellos. Los padres
comienzan a sofar, entonces, con otro hijo acorde a sus expectativas.
No existe nada de malo en querer procurar las oportunidades para que el
hijo con discapacidad visual sea un hombre de éxito, pero existen padres
que, peligrosamente, pretenden que ese éxito neutralice, aniquile
socialmente la realidad de una discapacidad. Es un proceso de creacion
de un super-hijo que demuestre que es capaz de lograrlo casi todo para
obnubilar, en gran medida, el dolor que han enfrentado. Pero hay un hijo
real que quiza no tenga todas las potencialidades para salir ganador en
todo lo propuesto, o que ni siquiera tenga motivacion para intentar
lograrlo, porque no le interesa minimamente “esto” o “aquello” que para
sus padres resulta tan determinante en la vida.

Asi, encontramos nifios y jovenes que ademas de cumplir con su vida
escolar se ven saturados de innumerables actividades a las cuales los
vinculan sus padres, sin ni siquiera consultarles su interés y muchas
veces obligandolos, por el solo afan de éxito. Y asi, ademas del colegio,
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estan las clases de flauta, de danzas, de natacion, de teatro, etc., por
fuera del ambiente escolar, donde la exigencia puede ser, que sea el
mejor de los alumnos.

Revise hasta qué punto le compete tomar decisiones por su hijo con
discapacidad visual. ¢ Esta contribuyendo con su actitud a la formacion
de la autonomia del nifio la cual le dara seguridad para su desempeno
social? ¢ Admite usted a su hijo como realmente es, con potencialidades
y limitantes y dispuesto a ser él mismo como quiere ser? Recuerde que
una cosa es formacion y otra el modelar y moldear de acuerdo a sus
propios intereses.

Finalmente, y si es este su caso ¢, Por qué pretende asegurar un éxito en
toda la vida social de su hijo? Sin lugar a dudas existe una necesidad de
satisfaccion personal, valida como padre y especialmente, como ser
humano, que se ha visto confrontada por la angustia y la desesperanza;
pero ¢no es mas realista brindarle los fundamentos con los cuales
aprenda, a lo largo de la vida, a enfrentar las dimensiones del
desencanto, del desamor, del fracaso econdémico, de la falta de fe en el
porvenir y los preceptos para aprovechar de la mejor manera el éxito
personal?

“BUENOS DIAS, PROFESORA”

Ese afan de éxito, como ya se ha sefialado, puede abarcar, y de hecho
asi suele ocurrir, al mundo escolar. Alrededor de un nifio con
discapacidad visual, se pueden generar escasas o muchas expectativas
en cuanto a su desempeno académico y escolar dependiendo de la
percepcion que sobre él se tenga. Existen padres de familia que
presionan al nifio o joven por un comportamiento excelente, sin salidas
en falso, olvidando que antes que cualquier circunstancia es un nifo, un
ser humano con su propia dinamica. Otros, en cambio, llevados por
sentimientos de lastima o de culpa, no se atreven a exigir los minimos
requerimientos de disciplina y existen otros padres cuya actitud es
ambivalente: unas veces exigen y en otras pasan por alto el desacato, la
desobediencia, la indisciplina.

Con el nifio discapacitado visual se hace necesario establecer limites,
normas, marcos de referencia desde la mas temprana edad. Es
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importante convenir o clarificar espacios de ejecucién en las diversas
actividades.

De manera especial con los nifios ciegos congénitos se precisa
establecer rutinas, clarificando el contenido de los mismas: el porqué de
cada una (horarios de comidas, de suefio, actividades que se realizan en
el dia, actividades propias de la noche, etc.).

Esto facilitara su desempefo cotidiano en el hogar y reducira la
probabilidad de presentarse alteraciones en la vida escolar. Los nifios
que no tienen horarios de suefio y de alimentacion establecidos,
presentaran déficits de atencidn y disciplina en las actividades
académicas.

Un punto importante en lo referente a la disciplina, es la necesidad de
llevar al nifio a comprender que el hecho de vivir con determinada
discapacidad, no lo ubica como una excepcion en el cumplimiento de las
normas del hogar, del colegio y de la comunidad en general. Los
componentes morales (que denominan como conducta) y culturales
disponen de un lapso de tiempo mas amplio que demandan procesos de
identificacion mas complejos, pero en las que obviamente, también
influirdn de manera decisiva los aprendizajes previos transmitidos por la
familia.

Pero esa normatividad de minima convivencia social es contundente en
su realizacién y garantiza el sobrevivir como ser social, de manera mas
armonica con los otros. Un nifio ciego o con baja vision no puede faltar a
clase, no presentar sus deberes a tiempo o trabajar solo cuando se exige
el trabajo grupal, con el argumento de su discapacidad y mucho menos
si cuenta con los recursos necesarios para la ejecucion de esas y otras
tareas.

La vida escolar es un ambiente de formacion, revision y afianzamiento o
eliminacion de valores y actitudes, es un espacio de contrastes humanos
donde se mezclan la intolerancia y la aceptacion, el amor y la hostilidad,
expresados por los comportamientos propios de cada edad, de cada
etapa de la vida. Asi que, aunque a usted como padre de un nifio con
discapacidad visual, le angustie la idea de cémo su hijo debera enfrentar
ese mundo en particular, piense que de ese espacio vital se debe
aprovechar cada circunstancia, para el crecimiento personal y para la
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auto-realizacion; y lo que es aun mas importante, por encima de
prejuicios, discriminaciones y rotulaciones propias de una cultura
intolerante que tiene su laboratorio de expresion en la escuela.

No es una tarea facil, pero del fortalecimiento emocional que los
caracterice a ustedes y a su hijo dependera, en buena medida, el logro
de aquellas metas propuestas. En la vida escolar, su hijo seguramente
encontrara que muchas de las aproximaciones de los otros (compafieros
o profesores), se originaran en una curiosidad por su discapacidad
sensorial. Una actitud de mayor comprensién, menos prevenida, llevara
a su hijo a manejar este tipo de situaciones y a cambiar las actitudes de
los demas.

Muchos de ellos querran saber su manera de escribir, o acerca de la
enfermedad que ocasiond la discapacidad, o si puede realizar los
ejercicios en la clase de educacién fisica como sus companeros. Las
explicaciones que su hijo brinde con naturalidad contribuiran a que ellos
vayan tomando las cosas de manera también natural. Pero si en cada
pregunta o actitud se presiente una amenaza, su hijo creara una coraza
con el silencio, la agresividad o la evasién, lo cual puede llevarlo al
retraimiento.

Entre los nifos pequenos (desde el jardin hasta los primeros grados de
primaria) esta curiosidad es satisfecha con respuestas y actitudes
elementales y la aceptacion se da mas facilmente.

No debemos olvidar, de todas maneras, que la escuela resulta en
ocasiones un espacio agresivo donde se rotula a los nifios y jévenes con
etiquetas que aniquilan o ponen en duda su potencial como seres
integros. Alli también, por obra y gracia del desconocimiento, se
discrimina y se segrega al individuo que es diferente. El padre de familia
debe promover la integracién de su hijo en el medio escolar, basada en
el respeto por su diferencia y procurar que éste, fundamentado en su
amor propio, encuentre caminos para superar la situacion.

El mundo académico de su hijo demandara un gran apoyo de su parte.
El aprendizaje del Braille y del Abaco, la orientacion y movilidad como
dispositivo basico para alcanzar mejores niveles de independencia, la
relacion con los profesionales de servicios de apoyo, generara en su hijo
actitudes particulares en las cuales la motivacion jugara su papel
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preponderante y se involucraran componentes cognitivos y emocionales.
Lo mas probable es que usted tenga que aprender el sistema de
lectoescritura Braille, acompafiarlo en muchos desplazamientos, o
ayudarlo en la elaboracion de material didactico. Este acompanamiento
en el proceso, fortalecera emocionalmente la relacion entre las partes.

LOS HERMANOS - COMPANEROS

Las rivalidades que suelen presentarse entre hermanos cobran particular
interés cuando en la familia no se saben orientar las relaciones entre los
hijos videntes y aquel con discapacidad visual, con mayor razon si
estudian en el mismo colegio y hasta en la misma aula. Entonces, los
padres suelen depositar en el hijo vidente, una responsabilidad agotadora
cuyo radio de accion es el hogar, el barrio y la escuela. Se asume que el
hijo vidente es una especie de angel guardian y debe responsabilizarse
por todo lo bueno y lo malo que suceda a su hermano ciego o con baja
vision (no importa si es mayor o menor de edad que el otro). Si a esto se
agrega que al hijo con discapacidad visual se le perdonan la
desobediencia, las pataletas, la groseria, por el hecho de su
discapacidad, las relaciones como hermanos se tornaran dificiles; asi
mismo, la dependencia por parte del hijo ciego exigirda mayor atencion de
su hermano vidente, obstaculizando la autonomia requerida para
percibirse como persona capacitada y util en el entorno.

ENTRETENIMIENTO: JUEGOS, DEPORTES Y CULTURA

El mundo de la recreacién, la competencia deportiva y las
manifestaciones culturales interesan por igual a personas ciegas Yy
videntes. Y aunque esta es una verdad de Perogrullo las personas suelen
olvidarla. Y asumen dentro de esa “muerte social”, en la que instalan a
las personas con discapacidad visual, que nada tienen que hacer ellas
en actividades de esta indole, ni en el rol de espectadores y mucho
menos como participantes.

Pero la vinculacion a ese conglomerado de acciones y disfrutarlas o no,
dependera del proceso motivacional para cada una de acuerdo a
intereses y aptitudes personales. Casi siempre existen tacticas para el
desarrollo de estas actividades como la adaptacién de los recursos
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materiales y locativos y estrategias para disfrutar, hasta donde sea
posible, de manifestaciones artisticas como el teatro, el cine o una
exposicion.

Su hijo puede encontrar esparcimiento, conocimiento y satisfacciones en
el ambito deportivo y cultural, si usted procura motivarlo desde los
primeros afos por actividades de este tipo, pero recuerde que es
finalmente él quien decide aquello que de verdad le interesa.

Fo

Incentive en su hijo con d
discapacidad visual, el gusto y el
amor  por el arte  como
manifestacién de la cultura de los
diversos grupos humanos. La
sensibilidad hacia la musica, la
poesia, la escultura, etc. es innata
en cada ser humano, pero requiere >

. . ‘
de elementos de aprendizaje y '@, ‘
basicamente de motivaciones tanto
intrinsecas como extrinsecas. <

No asocie el gusto por las artes y humanidades con la imagen de las
personas con discapacidad. Muchas personas estan convencidas que
todo ciego es buen musico y no siempre es cierto. Enséfele a su hijo
con discapacidad visual a valorar la experiencia artistica como lo haria
con cualquiera de sus hijos videntes. Esto es parte de la formacion
como seres humanos.

Es necesario formar, en los nifios ciegos o con baja vision, una actitud
de interés por lo audiovisual (cine, television, etc.) para que él verifique
si es posible incorporar ese gusto o pasion a su vida. Los adultos
cercanos a estos nifios deben proporcionar experiencias valorativas,
ante la magia del cine, llevarlo a que disfrute ese ritual en forma
individual y colectiva. Sera el nifio quien decida si le agrada la
experiencia. Recuerde que, de todas maneras, hay situaciones que no
gratifican, ni nos interesan absolutamente.

No prive a su hijo de situaciones agradables por prejuicios y temores.
Explore sus intereses en todos los campos de accion.
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La lectura es un habito fecundo para el desarrollo personal. Los libros
en Braille (desde los cuentos de los primeros afos), los libros hablados
y su ejemplo como padre lector se constituyen en elementos de
motivacién muy importantes.

Promueva el espiritu competitivo en su hijo, preparandolo para asumir
adecuadamente su rol de vencedor o de derrotado. Ensénele a
disfrutar tanto de las actividades recreativas como de aquellas de
competencia, diferenciandolas cuando se requiera.

Brindele alternativas para los juegos y deportes con los hermanos, los
amigos del sector y del colegio, entre ellas los juegos de mesa
adaptados, los balones sonoros, la participacion en rondas, etc.

Contribuya en el fortalecimiento de su autoestima para enfrentar
correctamente las situaciones de rechazo especialmente en lo que se
refiere a actitudes deportivas, llevandolo al planteamiento de
alternativas como las enunciadas anteriormente y el disfrutar de dichas
actividades.

Ante todo: Juegue con él. Aprenda a ser su compafiero para la
diversion. Inculque desde el comienzo, el respeto por las normas de
las actividades, hagale saber que el ser una persona con discapacidad
visual no lo hace exento de cumplirlas. Si es posible, incitelo a
participar en juegos, deportes y eventos culturales, con nifios que se
encuentren en la misma condicion visual sin dejar de lado la
integracién social con nifios y adultos videntes.

MAS ALLA DE LA DESESPERANZA

Es un desafio. Tu espiritu enfrenta el reto de asimilar,
como padre, la circunstancia adversa que te enfrenta al
dolor de vivir.

No contemplas el cielo que sonaste, es otro cielo, otro
panorama de colores... en todo caso es tu cielo, no es
ajeno, es tu propia transicion, tu experiencia vital y Unica
porque la angustia y la tristeza tu las experimentas en
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la dimension que les otorga tu sentir y tu pensar... pero
también vivencias la fe y la esperanza, siempre te llega
un halito de optimismo, no importa que el cielo sea azul,
blanco, purpura o negro, si tiene estrellas o nubes, con
pajaros o aviones: es tu cielo y contemplandolo vuelves
a sonar. Seguramente los suefos reconfortaran tu
alma, donde vibra el amor. El camino no es facil,
cuantas veces volveras a derrotarte con tus miedos y
tus angustias, pero recuerda que eres como un sol
generador de energia, como PADRE y como MADRE,
titulos honorificos de los actos de amor, enfrentas el
deber de superar tus propias desazones y desaciertos,
para generar la fortaleza espiritual que promueva en tu
hijo la superacion de su circunstancia. Seguramente, él
también aprendera, dia a dia, que mas alla de la
desesperanza siempre nacen nuevos suenos.
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