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La relación madre-niño ciego: Un programa de investigación (*)
L. Dorn
RESUMEN: Se presenta el avance de un programa de investigación financiado por el Consejo de Investigaciones Económicas y Sociales de Gran Bretaña, que se desarrollará durante tres años en la Universidad de Birmingham (Reino Unido), y cuyo objetivo principal es estudiar la repercusión de la ceguera neonatal o infantil en el desarrollo del niño. Se analiza en qué medida la relación entre la madre y el niño ciego se ve afectada por la discapacidad visual del niño, y los factores que pueden influir en esta relación, como la reacción de la madre ante su hijo/a ciego/a, las diferencias y frecuencia de la sonrisa, o tal vez diferencias de orden comunicativo. Se apuntan determinadas prácticas de cuidado del niño/a que pueden contribuir a paliar los retrasos de desarrollo que con frecuencia suelen presentar los niños con problemas visuales.
PALABRAS CLAVE: /Desarrollo infantil/ /Relación madre-niño/ /Estimulación temprana/
ABSTRACT: The mother blind infant relationship: A research programme. This paper provides an outline of some of the important developmental consequences of neonatal and infant blindness to be further investigated during a three-year research programme funded by the Economic and Social Research Council at Birmingham University. There is some evidence that the mother/blind infant relationship may be affected by the loss of sight, perhaps owing to the mother's reaction to her blind child, to differences in onset and frequency of smiling, and to differences in communication. Suggestions are made for child-rearing practices which may mitigate the developmental delays frequently reported in children with visual problems.

[Paper originally published in The British Journal of Visual Impairment (ISSN 0264-6196), Vol. 11, No. 1 (March 1993), pp. 13-16. Spanish translation published with kind permission of the British Journal of Visual Impairment Editorial Board, which is not responsible for the translation].
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Artículo publicado originalmente en la revista The British Journal of Visual Impairment (ISSN 0264-6196), Vol. 11, nº 1 (Marzo 1993), pp. 13-16, con el título «The mother/blind infant relationship: A research programme». La presente traducción, de M.a Sagrario García Fernández, se publica por autorización expresa del Consejo de Redacción de la revista The British Journal of Visual Impairment.

INTRODUCCIÓN

La cuestión de si los recién nacidos vienen al mundo dotados de la capacidad de percibir y responder a las personas y al entorno se ha centrado exclusivamente en neonatos videntes. Se desconoce virtualmente hasta qué punto dicha capacidad está presente y funciona desde el momento del alumbramiento en el bebé ciego. Los trabajos de investigación apuntan hacia un nivel de respuesta inicialmente elevado, lo que demuestra que el bebé es competente desde su nacimiento, pero sus actos pueden no ser comprendidos por sus cuidadores. Probablemente la relación madre-niño ciego sea el eje central a partir del cual se puedan atenuar los retrasos en el desarrollo perceptivo y motor. El Economic and Social Research Council [Consejo de Investigaciones Económicas y Sociales] ha financiado en Gran Bretaña una serie de programas de investigación que intentarán analizar estos aspectos durante los próximos tres años. El programa que aquí se presenta se propone investigar diversas funciones perceptivas. Probablemente se estudien aspectos como la percepción auditiva, táctil y olfativa, las preferencias de gusto y la psicomotricidad en una muestra de niños con ceguera o deficiencia visual. Queda mucho por investigar aún, además de lo aquí reseñado, respecto al desarrollo de bebés y neonatos ciegos y deficientes visuales. No obstante, en este programa no se investigarán aspectos del desarrollo como el proceso cognitivo, la inteligencia o el lenguaje.

En este artículo se revisarán brevemente algunos de los problemas de la relación madre-bebé ciego que pudieran influir en el proceso afectivo entre la madre y el bebé. Al ser esta relación fundamental para el desarrollo del niño, la naturaleza de la relación madre-bebé ciego se analizará exhaustivamente durante el programa de investigación.

Desarrollo de la relación madre-niño ciego

Dado que la madre es la que se ocupa fundamentalmente del niño, el desarrollo precoz del niño ciego se ha considerado, por regla general, desde una perspectiva psicoanalítica, fijándose, sobre todo, en el papel de la madre. Los bebés indican claramente a través de su conducta con quién desean estar y se muestran alterados cuando se produce la separación. Siempre se ha considerado vital para el desarrollo normal de un niño que éste establezca vínculos afectivos con una o más personas.

La implicación y respuesta emocional de una madre ante su bebé, así como la sensibilidad ante las señales de comunicación del niño, difieren de una madre a otra. La naturaleza de la relación dependerá probablemente de muchos factores.

Reacciones ante la ceguera

El descubrimiento por parte de los padres de que su bebé recién nacido es ciego desencadena una serie de reacciones emocionales. Como es bien sabido, diversos investigadores (Hannock et al, 1990; Als et al, 1980) han destacado que los padres refieren sentirse conmocionados, desvalidos, enfadados, culpables y aterrorizados ante la noticia. Los padres pueden reaccionar con pesar, enfado, depresión, incluso repugnancia. Tröster y Brambring (1992) sugieren que la conmoción que le supone a una madre el nacimiento de un bebé ciego puede desencadenar una actitud conflictiva hacia el bebé, bien de rechazo o bien de superprotección. Perturbaciones psicológicas tales como estados de ansiedad pueden interferir en la relación madre-niño (Schaffer, 1977).

Las reacciones de amigos y parientes pueden provocar aún mayor ansiedad en los padres. Es posible que familiares o amigos íntimos muestren lástima por la madre y el niño, agravando así la posible depresión de los padres. Gelb (1985) entrevistó a padres de niños deficientes visuales en relación con el tema de la reacción de los extraños ante su hijo-discapacitado. Según referían los padres, los extraños consideraban al niño una tragedia, una carga sin paliativos, o bien se negaban a aceptar su discapacidad. Actitudes de esta índole son un mensaje para los padres sobre el lugar que su hijo ocupa en la comunidad. Este pronóstico social negativo afecta a las madres, sobre todo en los meses inmediatamente posteriores al diagnóstico físico, período en el que parecen ser más vulnerables a la opinión de los demás (Gelb, 1985).

La sonrisa

La alegría que expresa la sonrisa de un bebé es fundamental, pues evoca sentimientos positivos en la persona que lo cuida. Generalmente, la madre interpreta la sonrisa como una señal de que su hijo está contento y de que ella es una madre eficiente. Si la sonrisa del niño es tardía y/o poco frecuente, la madre puede comenzar a dudar de su competencia como tal. La sonrisa tiende a aparecer más tarde en los bebés ciegos, en comparación con los videntes. Freedman (1964) sostenía que los niños ciegos sonreían menos con el paso del tiempo debido a una falta de refuerzo visual. Aunque la sonrisa social aparecía aproximadamente al mismo tiempo que en los niños videntes, Freedman observó que iba desapareciendo paulatinamente hasta los seis meses de edad, y además descubrió que la voz materna no siempre provocaba la sonrisa social de los bebés ciegos, en tanto que la estimulación táctil generalmente la provocaba. Fraiberg (1977) pensó que las diferencias existentes entre la sonrisa social de los niños ciegos y la de los videntes radicaban en que los niños ciegos no empleaban la sonrisa como medio de obtener una respuesta de los demás, sino más bien como respuesta a la conducta de los demás. La investigación realizada por Preisler (1988) sobre los distintos tipos de expresión facial reveló que los bebés ciegos disponen de un amplio repertorio de expresiones faciales, movimientos corporales y sonidos, aunque Tröster y Brambring (1992) advirtieron que, en comparación con niños videntes, el repertorio de expresiones faciales de los niños ciegos era más reducido, y su capacidad de respuesta generalmente inferior.

Comunicación
Comparados con los bebés videntes, los bebés ciegos se hallan en desventaja en el proceso de comunicación con las personas que los atienden.

Tröster y Brambring (1992) descubrieron que los intentos de los niños ciegos de corta edad de establecer contacto, o de obedecer indicaciones y prohibiciones, eran menos frecuentes que los de los niños videntes de la misma edad. Estos autores lo atribuyeron al hecho de que la falta de visión dificultaba la relación madre-niño. Rogers y Puchalski (1984) detectaron que, durante el juego, los niños deficientes visuales dirigían a la madre respuestas y sonidos positivos en menor proporción que los niños videntes examinados y, en cambio, mostraban menos iniciativas sociales, producían un mayor número de sonidos negativos y presentaban un mayor número de períodos de afectividad negativa y mayor desconocimiento de la madre. La falta de respuesta de los niños, ante los estímulos visuales, y su incapacidad para responder visualmente, puede dificultar, según estos investigadores, la consolidación del tándem "madre-bebé" y puede provocar riesgos emocionales en el niño.

No obstante, hay que resaltar que la ceguera no tiene por qué dificultar la comunicación entre un niño y su madre. Diversas investigaciones han puesto de manifiesto que, pese a las dificultades, las madres pueden facilitar la aportación de su bebé al intercambio de relaciones estructurando y organizando este intercambio de acuerdo con la capacidad real de interacción de su niño ciego (Mayer y Tronick, 1985). Tobin (1993) ha descrito el proceso de intercambio no verbal entre un bebé ciego de 12 meses y su madre, que lograron comunicarse de forma eficaz sin emplear el lenguaje.

Al parecer, algunas madres tienen dificultades para reconocer la necesidad de sus hijos de comunicarse con ellas. Rowland (1984) filmó episodios de intercambio madre-niño y descubrió que las reacciones de las madres ante la emisión de sonidos de sus hijos de corta edad eran débiles e inconsistentes, aun cuando dichos intentos se hallaran dentro de los límites normales de la comunicación verbal y gestual propia de los niños videntes. Rowland refería que el niño ciego presentaba un complejo repertorio de comportamientos, que comprendía acciones como señalar, dar, mostrar o ritualizar peticiones, así como elementos de lenguaje prelingüístico. Se observó que estos niños no encajaban en los gestos de «requerimiento» típicos de los niños videntes. Los niños no mostraban unos modelos claros de respuesta al emitir sonidos o gesticular. Las palabras de la madre o un juguete-sonajero no solían producir cambios visibles en la conducta del niño. No parecía, por tanto, que el niño emitiese sonidos cuando se suponía que debía hacerlo, como respuesta a la conducta maternal. Es más, el silencio era a menudo la respuesta a dicho estímulo. No resulta fácil remediar posteriormente esta incapacidad para establecer una relación comunicativa satisfactoria durante los primeros meses de vida. De hecho, podría aducirse, por parte de algunos teóricos, que dificultades de esta índole pudieran tener un efecto duradero sobre la personalidad del niño.

«Lectura» de señales
El sistema de comunicación visual entre la madre y el niño es un factor al que se atribuye la máxima importancia. Frecuentemente las madres se muestran inseguras en cuanto al modo de satisfacer las necesidades de un niño ciego, pues no disponen de indicadores fiables respecto a las necesidades del niño y no siempre pueden determinar el momento en que el niño está preparado para entablar comunicación con ellas (Troster y Brambring, 1992). Sin embargo, según Preisler (1991), el desarrollo de la comunicación puede seguir el mismo curso en un niño ciego que en uno vidente. Si los padres reciben apoyo, pueden reconocer las señales emitidas por su niño ciego.

A menudo, los niños ciegos se expresan mediante movimientos motóricos, señales que las madres "leen", y a las que pueden responder adecuadamente. Troster y Brambring (1992) descubrieron que, con frecuencia, los niños ciegos giran la cara hacia sus madres, lo que puede ser una clave que la madre debe tener en cuenta cuando trate de captar la atención del niño. Fraiberg (1977) destaca otra señal que la investigación ha desvelado. Esta autora sugiere que las madres estén atentas a posibles movimientos de manos que indiquen interés. Sin embargo, Preisler no ratificó este hallazgo en 1988 (Preisler, 1990). Esta autora descubrió en 1991 que, a menudo, las madres no reconocían "señales corporales" evidentes, cuando su niño no reaccionaba ante un sonido desconocido. Las madres tendían a interpretar esta falta de movimiento como falta de interés, cuando precisamente se trataba de lo contrario. Los niños ciegos suelen «congelar» la expresión facial y la postura a fin de reducir al mínimo los sonidos perturbadores de sus propios cuerpos. Los padres se muestran predispuestos a responder a señales específicas y por lo tanto es menester que la madre reaprenda el significado de las señales realizadas por su hijo ciego. Un estudio de Als, Tronick y Brazelton (1980) muestra que los padres, si son hábiles y reciben apoyo, pueden entender desde el principio estas señales distorsionadas de sus hijos.

Implicaciones en la educación de niños ciegos

Los padres que son sensibles a las necesidades de su niño ciego tienen más posibilidades de criar a un individuo psicológicamente sano. Als, Tronick y Brazelton (1980) han demostrado que existe un mayor grado de interacción social y de respuesta perceptiva (como, por ejemplo, captar sonidos a la edad de cinco meses) en bebés ciegos cuyas madres han logrado establecer una buena relación con ellos. Los padres deben recibir la formación adecuada sobre la crianza y educación de su hijo ciego cuando el niño aún es muy pequeño. Si se les proporciona este tipo de apoyo, cuando el niño tiene más edad, será demasiado tarde, pues la madre habrá desarrollado y adoptado métodos educativos que pueden resultar inadecuados para un niño ciego. Dichos métodos pueden haberse adoptado en circunstancias de estrés, por ejemplo poco después del diagnóstico, y haberse convertido en la manera normal de actuar ante la ansiedad y los conflictos que surgen cuando se tiene que hacer frente a los problemas cotidianos. Indicar a la madre que modifique determinados hábitos, una vez que los ha adquirido, puede llegar a producirle mayor ansiedad. De ahí que sea fundamental apoyar y aconsejar a la madre lo antes posible.

Diversos investigadores han comprobado que la superprotección de sus niños ciegos o deficientes visuales es una actitud muy común de los padres. En consecuencia, algunas investigaciones concluyen que el retraso que se observa en las actividades de motricidad y locomoción se debe a que los padres tienden a reducir los movimientos del niño, intentando facilitarle la vida. La "superprotección de los padres" puede también tener como consecuencia una movilidad pobre (Warren y Kucon, 1974). Es preciso estimular el interés del niño por el mundo exterior y los padres tienen que ser conscientes de que les atañe la responsabilidad de garantizar a su hijo las experiencias táctiles, auditivas, olfativas y vestibulares adecuadas.

Según Bower (1982), el tipo de atención que se dispense al niño puede tener unos efectos irreversibles. Así, los resultados de la experiencia temprana suelen ser desproporcionados, incluso si ha mediado un proceso de aprendizaje, y pueden impedir un óptimo desarrollo del niño ciego. Un entorno marcado por determinadas carencias puede dar lugar a retrasos en el desarrollo. Prescott (1976) señaló que gran parte de los efectos atribuidos a la pérdida visual pueden, de hecho, atribuirse a otro tipo de carencias, como, por ejemplo, falta de estimulación vestibular (Freedman y Cannady, 1971), o de estimulación por contacto. La estimulación vestibular produce en los neonatos videntes mayor atención visual que la mera estimulación por contacto (Korner y Thoman, 1970). Burlingham (1964) y Fraiberg et al. (1969), han observado que, en algunos casos, los padres tienden a establecer muy poco contacto corporal con sus niños ciegos.

Es importante destacar que los padres pueden identificar más fácilmente las aptitudes condicionadas por la deficiencia de la ceguera; sin embargo, si los padres se centran en aquellas capacidades relativamente poco afectadas por la ceguera, y las potencian, facilitarán el desarrollo de la relación afectiva y podrán acceder a unas relaciones mutuas más satisfactorias. Es necesario que las madres reciban información sobre sus habilidades en el cuidado de su hijo, y el juego es una estrategia adecuada para obtener esta información. Rogers y Puchalski (1984) sugieren que el desarrollo de interrelaciones lúdicas, gratificantes y positivas, puede ser un punto de partida para entablar la comunicación y establecer lazos eficaces. Preisler (1991) descubrió que las canciones y juegos que incluían el contacto corporal evocaban la sonrisa de los niños ciegos más fácilmente. Según Wills (1979), la mayor parte de las madres de niños ciegos son madres absolutamente dedicadas a sus hijos. No obstante, los niños discapacitados precisan más atención y una mayor dedicación. Tobin (1989) sostiene que «con la información y el apoyo apropiados, es posible evitar algunos problemas [que afectan a la familia], o reducir la gravedad de sus consecuencias».

Estrategias de investigación

En las investigaciones longitudinales que se han realizado, los sujetos más jóvenes han sido generalmente bebés de seis meses o más. Aún faltan datos fiables sobre muchos aspectos de la evolución funcional de neonatos y bebés ciegos. Es necesario llevar a cabo investigaciones que midan las respuestas a la estimulación sensorial, y que exploren la habilidad del niño para integrar información a medida que desarrolla los sentidos dañados. Sabemos poco sobre las habilidades perceptivas -auditivas, táctiles y olfativas- del niño ciego menor de seis meses. Sería muy provechoso disponer de mayor información sobre las respuestas conductuales del neonato ciego a estímulos auditivos de tono y volumen variables. Tampoco sabemos mucho de sus habilidades tempranas de discriminación respecto a las cualidades de textura, dureza y temperatura de los objetos.

Son igualmente escasos los conocimientos sobre socialización, interacción motriz y primeras etapas del desarrollo de la comunicación en el niño antes de los seis meses de edad. En el grupo de edad más estudiado en niños ciegos, de uno a cinco años, no se ha llevado a cabo el examen, evaluación e interpretación de la actuación de esos «escapados», cuyos logros fueron idénticos a los de los mejores entre sus iguales videntes. Es necesario examinar y explicar esos hechos, pues es posible que indiquen que la ceguera no es necesariamente una causa directa de lo que se apunta como «retraso en el desarrollo» general. En ese caso, ¿qué características de sus mundos sociales, perceptivos y físicos favorecen el que esos «escapados» sean capaces de igualar, y en algunos casos superar, a sus pares videntes?

Las aportaciones que nos deparen investigaciones más detalladas sobre los logros específicos y datos familiares de un reducido grupo de neonatos y niños pequeños deficientes visuales no sólo beneficiarán a las familias de los niños, sino también a los pediatras y otros profesionales de la medicina, a los psicopedagogos, y a los instructores o asesores de movilidad. Por otra parte, existe el riesgo de basarse demasiado en las teorías sobre el desarrollo del niño normal. Comparar niños videntes y ciegos no siempre es útil o instructivo. Es preciso desarrollar modelos y teorías más relevantes, que permitan comprender mejor la ceguera y la deficiencia visual y prevenir sus efectos en el desarrollo del niño. Las teorías al respecto deberían integrar la aportación de investigaciones, no sólo sobre descubrimientos actuales relativos al desarrollo de la motricidad y de la percepción, sino también acerca de los aspectos variables del desarrollo de aptitudes, en tanto que función del niño ciego considerado individualmente, y de su entorno social y físico.
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