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PPrróóllooggo
o

Promover la elaboración y publicación de documenta
ción y materiales diversos que apoyen la intervención de 
los profesionales de la educación, no es solo uno de los 
objetivos más importantes que venimos desempeñando 
desde la Dirección de Educación y Empleo de la ONCE, 
sino que es también una forma de recoger y plasmar la 
experiencia y el conocimiento adquiridos por muchos de 
los profesionales de nuestros equipos en el desempeño 
diario de su labor profesional, para ponerla a disposición 
de todos aquellos que, en cualquier momento de su prác
tica profesional, puedan necesitar una fuente de consulta, 
una guía en su intervención o, simplemente, un espacio 
para la reflexión y la autoformación. Esto es exactamente 
lo que hemos pretendido con la preparación y publicación 
de este trabajo. 

Hoy resulta incuestionable que una intervención ade
cuada en las primeras etapas de la vida de un sujeto con 
grave discapacidad visual constituye la mejor garantía de 
que podrá conseguir, en el futuro, no solo un buen des
arrollo de sus capacidades, sino también, y lo que es más 
importante, una buena construcción de sí mismo y de su 
entorno. Por fortuna, en muchos de nuestros centros y equi
pos, cada día contamos con profesionales mejor formados 
y mejor preparados para afrontar las exigencias que con
lleva la atención temprana o la intervención precoz con los 
bebés y niños de corta edad y con sus familias. En muchos 
casos, los equipos cuentan con profesionales especializa
dos y dedicados casi con exclusividad a esta población. 
Sin embargo, esta no es la realidad en todos los casos, ya 
que, con frecuencia, muchos profesionales se encuentran, 
por diversas razones, en la situación de tener que interve
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nir con personas con discapacidad visual de diferentes eda
des y etapas educativas, y pueden llegar a sentir cierto 
grado de angustia o de inseguridad cuando tienen que 
hacer frente a las necesidades que plantean un bebé y su 
familia. 

En ellos especialmente pensábamos cuando hace unos 
meses constituimos el equipo de trabajo encargado de la 
realización de esta obra. 

Las autoras de este trabajo son, sin duda, profesiona
les con prestigio y experiencia en la intervención en aten
ción temprana y discapacidad visual. Afortunadamente, en 
estos momentos contamos con un buen grupo de profe
sionales con la experiencia suficiente para realizar el pro
yecto, pero, finalmente, nos dirigimos a ellas para que aten
dieran nuestra petición, buscando la complementariedad 
de diferentes características y perfiles profesionales y per
sonales. Durante la realización del trabajo han demostrado 
no solo su experiencia, también su capacidad de trabajo 
en equipo, su rigor científico y técnico y su claridad expo
sitiva, además de un excelente talante a la hora de acep
tar nuestras sugerencias y peticiones. 

El resultado es este libro que ahora presentamos con 
la esperanza de que pueda ser una ayuda, un apoyo, una 
guía y, como decíamos al principio de este prólogo, un 
espacio para la reflexión y la autoformación, y con el con
vencimiento de que nuestros pequeños, niños y bebés, se 
merecen el esfuerzo que todos nosotros, institución, pro
fesionales y familias, podamos ofrecer, pues, sin duda, el 
esfuerzo mayor, la empresa más difícil, les corresponde a 
ellos. 

Por último, dos cuestiones más que nos parece impor
tante destacar: la primera de ellas es precisar que este tra
bajo requiere una continuidad. Para ello, se ha iniciado la 
elaboración de una segunda parte, de características simi
lares a la presente, que aborda las cuestiones relaciona
das con la atención a las necesidades de los niños y niñas 
con discapacidad visual de tres a seis años. La segunda 
cuestión es dejar constancia de nuestra satisfacción y nues
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tro agradecimiento a las autoras de la obra: Cristina Gar
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Isabel Vecilla, y, muy especialmente, a Ángeles Lafuente 
por su labor de coordinación y mediación durante todos 
estos meses. 
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utilidad para cuantos lo necesiten. 
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PPrreesseennttaacciióón
n

Construir juntos espacios de esperanza nace con el 
deseo de ser un recurso útil para los profesionales que 
intervienen en la atención temprana a niños con discapa
cidad visual. Se analizan en profundidad, por tanto, las 
necesidades que presentan los niños con ceguera o defi
ciencia visual desde el nacimiento hasta los tres años, así 
como las necesidades de sus familias y cómo abordarlas. 

El objetivo es acompañar a los profesionales de una 
forma práctica y, a la vez, rigurosa, en la intervención con 
esta población: ofrecer soluciones a las necesidades de 
los niños y de sus familias, controlar las emociones y pre
decir los momentos de desarrollo de los niños. Nuestro 
objetivo no es, por tanto, dar instrucciones o recomendar 
pautas o recetas de intervención. Se trata más bien de 
reflexionar, junto con las autoras y su gran experiencia en 
el tema, sobre las actuaciones que se proponen para cada 
caso, en función de las necesidades que presenta el niño 
y los recursos de la familia y del entorno que le rodea. Se 
trata de captar el espíritu de cada una de las interven
ciones para que nos sirva de inspiración en el trabajo 
diario. 

Con este trabajo, además, queremos continuar profun
dizando en la discapacidad visual, difundir y comunicar 
una metodología básica de intervención para la atención 
temprana a niños con discapacidad visual, la misma meto
dología que nos está proporcionando resultados esperan
zadores. 

Nos avala la experiencia acumulada durante más de 
veinte años de intervención directa en atención temprana 
con niños con discapacidad visual, formada también gra
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cias a la participación en numerosos cursos, seminarios y 
congresos nacionales e internacionales, y difundida a tra
vés de numerosos artículos publicados en revistas y en 
libros sobre el tema. 

Confiamos en que la metodología empleada en el texto 
ayude, por tanto, a los profesionales en su trabajo cotidiano. 
Todos los casos expuestos y el trabajo reflejado en su des
arrollo son producto de nuestras propias experiencias. 
Hemos intentado plasmar, en cada caso, la mejor inter
vención. 

En cada uno de los capítulos que conforman esta obra 
se aborda, en primer lugar, una explicación teórica que jus
tifica la intervención que después, en un segundo lugar, se 
desarrolla, explicando las actuaciones concretas realiza
das con diferentes casos, inspirados en niños y familias 
reales. A veces, se han combinando las características de 
algunos niños o familias para, de esta forma, completar y 
proporcionar todos los matices necesarios para la com
prensión de la intervención propuesta. 

En el primer capítulo se aborda la importancia que tiene 
la primera intervención para el bebé, para la familia y, por 
supuesto, para el propio profesional. Asimismo, se des
arrolla el trabajo concreto que se lleva a cabo en Barce
lona, como modelo de intervención al que, en la medida 
de las posibilidades de cada zona, se pueda llegar. 

En los capítulos 2 y 3 se analizan, desde dos puntos de 
vista diferentes, pero complementarios, las principales emo
ciones de las familias ante la intervención del profesional. 
Es importante conocer las vivencias y sentimientos de la 
madre y del padre de un bebé con discapacidad visual para 
comprender sus emociones y poder así ayudar en esa rela
ción lo antes posible, para mejorar el desarrollo del vínculo. 
Aprender, de alguna forma, a compartir con ellos el sufri
miento y el dolor que sienten. 

En el capítulo cuarto se profundiza en el rol del profe
sional que atiende de forma específica al niño y a la familia. 
Se define su intervención, su perfil profesional y las carac
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terísticas que debe poseer para conseguir ser un referente 
lo «suficientemente bueno», parafraseando a Winnicott.1 

En el capítulo quinto se plantea una profunda y docu
mentada reflexión acerca de una cuestión de importancia: 
dónde realizar la intervención con el bebé, en la sede del 
equipo o en el domicilio. Se aportan, además, datos rele
vantes que nos sirven de orientación a la hora de progra
mar un tipo u otro de intervención. 

En el capítulo 6 se abordan en profundidad los criterios 
de intervención desde el nacimiento hasta los tres años: 
con los niños con discapacidades asociadas a la visual, 
con los que poseen un resto visual aprovechable y con los 
que presentan ceguera total. 

En el capítulo 7 se analiza el papel del oftalmólogo ante 
la discapacidad visual, desde la importancia que tiene la 
comunicación inicial del diagnóstico a la familia, hasta la 
repercusión de las diferentes patologías en la evolución y 
el desarrollo del niño con discapacidad visual. 

Por último, en el capítulo 8 se realiza una recopilación 
de los instrumentos, recursos y materiales más utilizados 
en atención temprana: protocolos de evaluación, escalas, 
material de estimulación sensorial, juegos y programas 
informáticos para la educación infantil y una amplia biblio
grafía de consulta. 

En cualquier caso, no pretendemos realizar un docu
mento exhaustivo sobre el tema. Es un primer acercamiento 
que esperamos tendrá su continuación en un segundo 
tomo, en el que se abordarían las particularidades de las 
intervenciones con niños de entre tres y seis años de edad. 

Todos los capítulos se han escrito con el propósito de 
ayudar a los profesionales en aspectos clave para la inter

1 «Madre suficientemente buena», concepto con el cual Winnicott plantea 
en su obra su convicción de que no existen madres perfectas, y de que, aun
que las hubiera, no serían útiles a los procesos por los que debe atravesar el 
bebé. Es suficiente, por tanto, que la madre sea lo «suficientemente buena» 
para su hijo, capaz de identificarse con sus necesidades y de aprender de las 
experiencias negativas. 
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vención: la primera acogida a las familias y los criterios de 
intervención en cada caso, tanto para con el niño como para 
con la familia. Pretendemos, de esta manera, que nuestra 
experiencia sea útil a los demás profesionales. Se trata de 
aportar soluciones a los problemas, de transmitir que no 
hay una única solución acertada para cada caso, precisa
mente porque no hay dos casos iguales. Lo que pretende
mos es poner en evidencia que hay diferentes formas de 
actuar y que todas son válidas. Muchos profesionales, sobre 
todo al comenzar la atención con un bebé o con su familia, 
pueden sentirse inseguros, con dudas acerca del contenido 
o de la forma de su intervención. Esperamos que este libro 
sirva para disipar estos temores o, al menos, para aceptar
los como algo positivo, que nos impulse a seguir apren
diendo. Confiamos en poder ser un elemento más de esa 
«matriz de apoyo» o «ambiente de contención» 2 que definía 
Daniel N. Stern cuando hablaba de la maternidad, apli
cándolo, en este caso, al profesional en su intervención. 

Quisiéramos expresar nuestro agradecimiento a todos 
los bebés y niños con discapacidad visual, a sus padres y 
a sus hermanos, que tantas cosas nos han ido enseñando 
durante estos años. 

Quisiéramos agradecer, asimismo, a Luz Laine Mouliaá, 
a Juan Carlos Puig Costa y a Ana Ruiz López, que desde 
sus puestos de responsabilidad en la ONCE nos encarga
ron el proyecto, por el gran interés mostrado y el apoyo 
ofrecido en cada momento para la elaboración de esta obra. 

Por último, personalmente hablando, quisiera agrade
cer a las profesionales que han participado en la elabora
ción de este libro por su gran capacidad de trabajo en 
equipo, su gran valía personal y profesional y su experiencia 
en estos temas, así como su generosidad para el desarro
llo de la obra y en todo lo relacionado con su coordinación. 

Ángeles Lafuente de Frutos 

2 Stern, D. N., Bruschweiler-Stern, N., y Freeland, A. (1999). El nacimiento 
de una madre. Cómo la experiencia de la maternidad te cambia para siempre. 
Guías para padres. Barcelona: Paidós. 



IInnttrroodduucccciióón
n

El objetivo último de este trabajo es que los profesio
nales podamos ayudar a los padres en la crianza de sus 
hijos. Qué mejor, pues, que desde el principio les cedamos 
la palabra… 

«Mi hija nació prematura, después de seis meses de 
embarazo, con menos de 800 gramos de peso. Estuvo cua
tro meses en la incubadora. A los tres meses de nacer me 
dijeron que estaba ciega. En aquel momento todo se 
derrumbó para mí. Aquella noche fue la más horrible y larga 
de mi vida. A la locura de aquel día le siguió la duda. Los 
médicos podían estar equivocados. Fuimos a Estados Uni
dos a operarla. Hace año y medio de eso, y hoy mi hija ve 
la luz y, quizás, poco más. Días antes de que mi hija naciera 
lo pasé mal, psíquica y físicamente. Soy médico y sabía las 
complicaciones que puede llevar un parto prematuro. Al 
nacer, iba a verla varias veces en el día al hospital, sin 
embargo no me sentía madre y eso me causaba culpabili
dad. Cuando la traje a casa empecé a tener problemas con 
su alimentación, que me angustiaba. Esto, unido a la 
angustia que sentía por su ceguera, hicieron de mi vida, 
en aquellos días, una pesadilla interminable. Mi carácter 
cambió. Estaba irritable e incluso agresiva. Y lo peor era 
que culpaba de aquella situación a mi hija. Casi sin darme 
cuenta, de pronto, todo había cambiado, todas mis ilusio
nes habían desaparecido. En Estados Unidos aún fue peor. 
Estábamos solos mi marido, la niña y yo; mi relación con 
mi hija no era afectiva. Yo carecía de paciencia con ella, 
su alimentación y su descanso eran deficientes. El día que 
volvimos a casa no lo olvidaré: no me dejaba que la rozara, 
era como un gatito arisco. Ahora comprendo que hasta ese 
momento nada fue fácil ni agradable para ella, pasando 
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por la incubadora, la operación y, para colmo, una madre 
resentida y sin apenas cariño para darle. Ha sido un camino 
duro y largo hasta hoy, y, lo que es más, sé que no ha ter
minado. 

»Pero debo decir que he recibido mucha ayuda: de mi 
marido, por su paciencia y comprensión; de mis padres, por 
su apoyo y cariño, y de los profesionales, por sus orienta
ciones y su ánimo. Aprendí a ver a mi hija con realismo y 
coraje, a luchar por su felicidad, que en definitiva es lo único 
que me importa. Dejé de culparla, gracias a Dios, y empecé 
a comportarme como una madre normal. Me di cuenta de 
que la niña se sentiría feliz y aprendería en la medida en 
que los suyos, nosotros, le ayudásemos a conseguirlo. 

»En ese sentido, hoy mi hija es cariñosa, afable y da 
con facilidad su risa y su alegría a toda persona que se 
acerca a jugar con ella. Aprende fácilmente. Pero es cierto 
que intento dedicarle todo el tiempo posible. Su padre y 
todos los que la rodean son sus ojos. Intento hacerle lle
gar todas las cosas posibles, intento acercarle el mundo. 
No penséis que es difícil, la mayoría de las veces, por no 
decir todas, disfruto con ella en esa especie de juego. El 
amor da seguridad, se la ha dado a mi hija y me la ha dado, 
al mismo tiempo, a mí. 

»Por otra parte, debo decir que antes, cuando salía a la 
calle, pensaba que la gente se daría cuenta de que mi hija 
estaba ciega, y el hecho de que pudieran preguntarme me 
llenaba de ansiedad. Cuando eso sucedía justificaba la falta 
de atención de la niña diciendo que tenía sueño, o con cual
quier otra excusa; ahora puedo hablar de ello con más tran
quilidad, aunque no toda la que desearía. Creo que es cues
tión de tiempo; lo que sí es cierto es que cada vez la veo 
más como una niña completa, sin darle tanta importancia 
a la vista. Mentiría si dijera que en el fondo de mi ser no 
espero el milagro de que ella pueda ver, pueda mirarme a 
los ojos, pero tampoco sería justa si no dijera que aquella 
pesadilla, que aquella cruz insoportable de llevar se ha con
vertido en mi alegría cuando oigo y veo reír a mi hija». 

Ana, madre de Ana 



CCaappííttuulloo 11

PPrriimmeerraa iinntteerrvveenncciióónn eenn hhoossppiittaalleess..
AAtteenncciióónn aa ddiiffeerreenntteess ppoobbllaacciioonneess
eenn llaass pprriimmeerraass eeddaaddeess.. PPeerrssppeeccttiivvaass ddee ffuuttuurroo
MMeerrccèè LLeeoonnhhaarrddtt GGaalllleeggoo

El mundo del bebé está poblado de aconteci
mientos sensoriales apasionantes. Cuando su madre 
está copresente, se vuelve un atractor de su psiquismo 
y el bebé organiza su mundo en relación con ella. 

Boris Cyrulnik 
El encantamiendo del mundo 

Cuando la madre o el padre hablan, el neonato 
ciego voltea su cabeza en dirección a su voz y los mira 
con su cara. Esta pequeña respuesta llena de alegría 
a su mamá y a su papá, sienten que su hijo los conoce, 
sienten que los ha escogido a ellos y está unido a ellos. 
Este reconocimiento los mueve a iniciar el vínculo y a 
promover más profundamente su maternidad y pater
nidad. 

Mercè Leonhardt 

Un bebé no puede existir solo, sino que es esen
cialmente parte de una relación 

Donald Woods Winnicott 
The child, the family and the outside world 
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EEll ppoorrqquuéé ddee uunnaa iinntteerrvveenncciióónn mmuuyy tteemmpprraannaa
eenn eell hhoossppiittaall

Uno de nuestros principales objetivos en atención tem
prana debería ser iniciar nuestro trabajo con los niños afec
tados por un déficit visual lo antes posible, en el momento 
del diagnóstico o, incluso, al inicio de la vida, si en la detec
ción hospitalaria hay sospechas de que algo no funciona 
o parece estar alterado en la visión del niño. 

Hace unos años, en la investigación que llevamos a 
cabo sobre la atención temprana en Europa y que realiza
mos dentro del marco de la Unión Europea en el proyecto 
Comenius, finalizamos nuestro estudio con unas «reco
mendaciones» que se consideraron básicas y que han sido 
enviadas a diversos gobiernos de los países de la Unión. 
En estas Recomendaciones de Dortmund (llamadas así por 
haberse realizado en la universidad de esa ciudad alemana) 
se hacía especial énfasis en la absoluta necesidad de 
empezar la estimulación visual en los primeros meses de 
vida. 

Aun cuando, quizás, este aspecto no sea cuestionado 
en absoluto, sí presenta muchas dudas y confusión el 
hecho de pensar en cómo organizar los contactos con los 
hospitales. Las dudas se centrarían, dentro de nuestro 
ámbito, en los medios para poderlo realizar con una cierta 
efectividad. 

Desde hace más de 25 años, en Barcelona tenemos 
relación estrecha con un gran hospital infantil. Con el resto 
de hospitales las relaciones han sido muy variables. Según 
las épocas, y siempre dependiendo de los cambios de per
sonal sanitario, se han logrado mejores o peores resulta
dos. En todo caso, hay varios aspectos que son importan
tes: no perder nunca el contacto con los profesionales de 
las Unidades de Neonatos, mostrar nuestro interés por la 
población afectada y dar a conocer el trabajo que se rea
liza. 

En estos contactos observamos que es muy apreciada 
la aportación de nuevos instrumentos para la detección. 
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Por ejemplo, el Protocolo de observación de neonatos que 
elaboramos en su día, la observación de neonatos por 
medio de la Neonatal behavioural assessment scale (Escala 
de asesoramiento del comportamiento neonatal, NBAS, de 
Brazelton) y la creación de una Batería de optotipos «ML», 
de Mercè Leonhardt, con modelos para realizar un estu
dio sobre el proceso visual que siguen los niños prema
turos. 

Asimismo, podemos aportar otros elementos, como, por 
ejemplo, valorar positivamente la disminución de luz en las 
unidades de cuidados intensivos (UCI) por medio de cober
turas o fundas para proteger a los bebés grandes prema
turos. 

El resultado que se observa en este tipo de maniobras 
de protección hacia los niños prematuros es la disminución 
del estrés que sufren los bebés, y que queda registrado en 
los monitores o pantallas, constatándose especialmente 
por los altos índices de saturación de oxígeno que mues
tran los bebés. Este hecho favorece una presentación 
menor de hemorragias. 

En definitiva, podemos hacer uso de una serie de mate
riales que ayudan, sin duda, a crear puentes interdiscipli
narios en estas primeras etapas de la vida del niño. 

El resultado es, por tanto, obtener una mejor calidad de 
vida en el niño y una detección rápida de las posibles alte
raciones, de la inmadurez o patología que pueden sufrir 
los bebés. 

La intervención que venimos realizando en las mater
nidades de grandes hospitales materno-infantiles de Bar
celona desde hace unos años avala esta positiva expe
riencia. 

Diversas razones nos impulsaron a intentar un trabajo 
precoz con neonatos y, posteriormente, con bebés prema
turos en las UCI. 

En primer lugar, constatamos el hecho de un cambio 
precoz en la relación de los padres con el bebé cuando 
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Foto 1. Incubadora cubierta con una funda pensada para bebés prematuros 
de 22 a 30 semanas 

Foto 2. Incubadora cubierta con una semifunda pensada para bebés 
prematuros a partir de 30 semanas 
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Foto 3. ¡Apagad la luz, por favor! ¡Me molesta tanto! 

se conoce cómo es el niño y las posibilidades de rela
ción que pueden iniciarse en época tan temprana. Este 
hecho, a veces desconocido por los papás, incide de 
forma crucial en el establecimiento y desarrollo del vín
culo. Por otra parte, el hecho de poder intervenir en un 
momento muy crítico del duelo que los padres sienten 
por las pérdidas que sufre su hijo, tanto reales como ima
ginadas, supone compartir con el otro el sufrimiento y el 
dolor que siente. 

Asimismo, cuando los padres saben cómo pueden ayu
dar de forma concreta al mejor desarrollo de su hijo, empie
zan no solo a realizar un trabajo de elaboración de sus sen
timientos, sino que también comienzan a observar mejor 
la forma de ser del niño, su temperamento, sus habilida
des, sus ritmos, sus preferencias y rechazos. Esto posibi
lita empezar a crear una nueva imagen real del bebé, a la 
vez que se potencia su propia personalidad. 
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Si el bebé posee un resto visual, el hecho de ponerlo 
en marcha y desarrollar al máximo las funciones visuales 
que le sea posible antes de los seis meses de edad, supone 
un beneficio muy importante en este periodo crítico para 
el desarrollo del sistema visual. 

Por otra parte, en la primera atención que prestamos 
en el hospital a un bebé a término, o prematuro, nos es 
de gran ayuda la observación que podemos hacer por 
medio de la Escala de asesoramiento del comportamiento 
neonatal (NBAS), de Brazelton. Observar cómo se maneja 
el niño, o se dispone, o no, a manejar los estímulos exter
nos, nos proporciona un conocimiento general de cómo 
es, de sus preferencias o, incluso, de hacia dónde apun
tan sus limitaciones. En algunos de los ítems de la NBAS 
como, por ejemplo, los de «orientación al sonido», estos 
niños nos muestran una gran alerta y una gran reactivi
dad o hipersensibilidad desde el nacimiento. Las prefe
rencias de contacto con el cuerpo del adulto en el ítem del 
«abrazo» y la búsqueda de la voz de la madre y del padre, 
cuando estas son contrastadas al mismo tiempo con las 
nuestras, muestran algunas de las capacidades que pre
sentan. Estas competencias y, en especial, la diferencia
ción y preferencia hacia sus padres que realiza el bebé, 
potencian, sin duda, las primeras relaciones de vincula
ción entre ellos y su conocimiento por parte del profesio
nal, y pueden sernos de gran ayuda en nuestro trabajo 
con los padres. 

¿¿CCóómmoo ppooddeemmooss eessttaabblleecceerr ccoonnttaaccttoo ccoonn llooss hhoossppii--
ttaalleess mmaatteerrnnoo--iinnffaannttiilleess??

Muchos son los caminos de contacto por los que pode
mos establecer una relación continuada, y es importante 
poderla pensar en cada equipo y valorarla en función de 
la mejor posibilidad para nuestro trabajo en una determi
nada localidad. Es muy válido para nuestro trabajo man
tener un primer contacto con la Unidad de neonatos y/o 
prematuros, presentando nuestra labor de atención tem
prana a neonatólogos y enfermeras, mostrando los bene
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ficios que supone para la población afectada una inter
vención temprana, todo ello seguido de una demanda para 
mantener contactos periódicos con el hospital. 

Mantener la periodicidad es sumamente importante, ya 
que supone un recordatorio constante sobre la atención 
que requiere la población que nosotros atendemos, y la 
atención que, a la vez, prestamos a cualquier demanda 
que el equipo médico o profesional nos realice. 

Por otra parte, contamos con un instrumento muy útil para 
las Unidades de neonatos: el Protocolo de observación de 
funciones visuales, citado anteriormente (v. Anexo 1). La expe
riencia de presentación de este protocolo (no solo en hos
pitales de toda Cataluña, sino de Mallorca, La Rioja, Murcia, 
Canarias, etc.) nos muestra el gran interés que supone para 
los hospitales el hecho de poder disponer de un instrumento 
sencillo de observación y de valoración por parte, especial
mente, de enfermeras que tienen a su cuidado durante 
muchas horas al bebé y que, por lo tanto, pueden apreciar 
con mayor facilidad una alteración física o visual comporta-
mental del niño. 

Asimismo, a fin de poder observar las respuestas visua
les de los bebés prematuros, hemos creado una Batería de 
optotipos (Modelos Leonhardt «ML»), compuesta por los 
dibujos y una Hoja de registro (Anexos 2 y 3, respectiva
mente), y citada asimismo anteriormente. 

Esta batería ha sido testada previamente con una pobla
ción de 50 neonatos a término, desde el nacimiento hasta 
los tres días de vida. Posteriormente, ha sido aplicada a 
una población de más de 150 prematuros de 26 a 33 sema
nas, dando con sus respuestas resultados sorprendentes 
que han sido presentados en diversas conferencias y con
gresos. 

Estos materiales pueden ser aplicados por los profe
sionales que atienden a la población de atención temprana, 
los profesionales de la ONCE o de las unidades de los hos
pitales materno-infantiles, mediante una preparación y 
entrenamiento adecuados en las mismas unidades. 
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Foto 4. Un niño prematuro mirando un optotipo desde la incubadora 

NNuueevvaass ppeerrssppeeccttiivvaass ppaarraa uunn ttrraabbaajjoo ffuuttuurroo:: eell eemmbbaarraazzoo

Otro trabajo que hemos podido desarrollar últimamente 
ha sido la atención de madres embarazadas afectadas por 
un déficit visual, que han solicitado una atención muy pre
coz para su futuro hijo, al conocer que también padecía un 
discapacidad visual semejante. 

En estos casos, la atención se ha realizado siguiendo 
la demanda de los futuros padres. Normalmente, al cono
cer el déficit del niño, los padres sentían el dolor por la pér
dida de su hijo imaginado y deseado. Compartiendo sus 
pensamientos y sentimientos y pudiendo realizar una escu
cha empática de lo que sienten y viven, con el soporte de 
un profesional, pueden, lentamente, empezar a construir 
la imagen del nuevo niño, ya que es importante seguir el 
ritmo de elaboración que los padres necesiten. 

Valoramos todo lo anterior como un soporte muy válido 
para ayudar a los padres a rehacer un sentimiento que se 
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Foto 5. ¡Vaya!, ¿qué será lo que estoy mirando? 

Foto 6. ¡Cada vez me interesa más esta cajita 
que estoy descubriendo! 
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ha roto o fragmentado en su interior. Y, posteriormente, en 
el nacimiento del niño, poder observar juntos, padres y pro
fesional, cómo es el bebé, qué nos muestra con su movi
miento, su escucha, la búsqueda del cuerpo de mamá o 
de papá. Todo ello, junto con la nueva imagen que, nor
malmente, ya han creado, nos ayuda a observar cómo la 
imagen se ha rehecho y existe ya una continuidad entre el 
antes y el después del nacimiento. 

Aun cuando este es el futuro al cual habremos de cami
nar, sabemos que todavía nos queda un largo camino por 
recorrer y que, entre todos los profesionales de los equi
pos específicos de atención educativa a las personas con 
ceguera o deficiencia visual, lo iremos construyendo a tra
vés del tiempo. 

A continuación, a fin de podernos situar mejor en estos 
temas, vamos a referirnos a casos concretos, casos que 
nosotros hemos tratado. 

AAtteenncciióónn aa ddiiffeerreenntteess ppoobbllaacciioonneess eenn llaass pprriimmeerraass eeddaaddeess

MMaarrííaa,, eell bbeebbéé qquuee nnoo ppooddííaa mmiirraarr.. CCeegguueerraa

Recibimos la llamada del neonatólogo de un gran hos
pital materno-infantil comunicándonos que han recibido, 
hace dos días, en la UCI, a una niña de 34 semanas de ges
tación, afectada de anoftalmos. Nació hace una semana 
en un hospital comarcal y pesa 1,300 kg. Ha sido colocada 
en una incubadora por los problemas que presenta. Tiene 
alguna dificultad respiratoria y serios problemas para ali
mentarse por boca. Nos comunican, asimismo, la proble
mática familiar. 

Los padres son alcohólicos y están derrumbados ante 
el nacimiento de su niña. El neonatólogo nos solicita que 
visitemos lo antes posible a esta familia. Al mediodía, pasa
mos por el hospital y el neonatólogo nos presenta a los 
padres y al bebé. Preguntamos cómo se llama su hija y el 
padre responde: «Mireia». La madre se lo queda mirando 
y dice: «Noo, se llama.... [le cuesta recordar] …ah, sí… 



41 PRIMERA INTERVENCIÓN EN HOSPITALES 

María», dice tristemente. El padre, mientras, se ha vuelto 
hacia la ventana y se aísla de cuanto acontece en el inte
rior de la habitación. 

Preguntamos a la mamá sobre su hija, cómo es, si 
duerme mucho, cómo se alimenta, etc. La madre está per
pleja y triste, no sabe contestar y comenta que las enfer
meras sí la conocen, pero ella aún no (se le saltan unas 
lágrimas). El padre se da la vuelta y se coloca a su lado. 
Preguntamos si les parece bien que observemos cómo es 
su hija y dejemos, a la vez, que ella nos lo explique. Le 
pasaríamos unos estímulos y veríamos sus respuestas. Apli
caríamos la escala NBAS de T. B. Brazelton. Se les ve algo 
desorientados, como es lógico. No acaban de entender 
demasiado qué pretendemos hacer, pero dan su consen
timiento. 

Iniciamos la aplicación de la escala. Los padres, aten
tos, siguen con interés las respuestas del bebé. Aplicamos 
los ítems de «habituación». En primer lugar, iluminamos 
mediante una linterna los ojitos cerrados de María. La niña 
duerme, se halla en un estado de sueño profundo. En la 
cuarta presentación de la linterna, la niña parpadea, los 
padres me miran asombrados y les decimos que lo comen
taremos posteriormente, al finalizar la prueba. Después de 
un par de reacciones más, la niña sigue durmiendo pláci
damente. La niña nos ha mostrado una rudimentaria detec
ción de la luz que, posteriormente, si no es retroalimentada 
por unas posibilidades oculares, irá perdiendo. Seguimos 
los distintos ítems de habituación al sonido. Siempre obser
vamos, al aplicar el sonido de una pequeña cajita con gra
nos de maíz en su interior, cuando el bebé se halla pro
fundamente dormido, una reacción muy rápida y el paso a 
un estado de alerta o incluso irritación, si el bebé desea 
continuar durmiendo. Esta respuesta es la que nosotros 
hemos llamado de «hiperreactividad» o «hipersensibilidad» 
al sonido, que muestran, en general, todos los niños afec
tados por un déficit visual. 

Vamos siguiendo la aplicación de la escala y María nos 
muestra sus capacidades de búsqueda del sonido, cuando 
está despierta. Ella está muy atenta y gira su cabecita en 
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la dirección del sonido e, incluso, dirige su manita hacia la 
fuente del sonido (hacia la voz humana, cuando le habla
mos, o hacia el sonido de la cajita antes citada). Asimismo, 
su cuerpo se adapta a nuestro cuerpo y busca su calor, 
indicando sus preferencias hacia el contacto humano. Final
mente, al terminar la aplicación indicamos a la mamá que 
llame a su hija al mismo tiempo que nosotros lo hacemos. 
El bebé voltea su cabeza en busca de la voz de mamá. A 
continuación, lo realizaremos con el papá. María gira nue
vamente su cabecita hacia papá, indicando su reconoci
miento. Los padres, emocionados, la abrazan y la besan 
con cariño. Es la primera vez que recogen su cuerpecito 
bien amoldado al suyo y lo estrechan. La mamá dice: «¡Yo 
no sabía que tú ya me conocías!, ¡y pensar que dudaba de 
ti!, ¡no sabía cómo podrías conocerme!». Los padres comen
tan animados las respuestas que han observado en su hija 
y las comentan orgullosos con el neonatólogo, que acaba 
de entrar en la sala. 

Foto 7. Un camino hacia la relación: la fascinación del otro 



43 PRIMERA INTERVENCIÓN EN HOSPITALES 

Foto 8. Escucho una voz, me oriento y… ¡encuentro a la persona! 

Foto 9. Escucho dos voces a la vez. Sí, una de ellas es la de mamá, 
la busco… y la encuentro: ¡voy contigo mamá, te prefiero a ti! 
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Sabemos que esas respuestas de los bebés serán esti
mulantes para iniciar el vínculo con sus padres. María mos
tró, con sus respuestas, sus capacidades, y los padres 
empezaron a descubrir una niña que poseía competencias. 
Se produce, entonces, una inflexión en el bloqueo emocio
nal que sienten y, a partir de ese momento, de un hecho 
que se produce y que muestra algo distinto, una nueva ima
gen de la niña. Los padres pueden iniciar un nuevo camino 
de reconstrucción. No obstante, será un camino largo y difí
cil en el que precisarán la sensibilidad y acompañamiento 
del profesional de atención temprana, para ir recorriendo y 
salvando aquellos obstáculos que para cada persona repre
senten mayor dificultad y la hagan sentirse más vulnerable. 

María pasó tres semanas más en la incubadora y otra 
más en cuidados intermedios antes de ir a casa. Sus 
padres iban siguiendo un camino complejo; recordemos 
sus dificultades con la bebida y con la capacidad de orga
nizarse de acuerdo con su realidad. Pero sus insegurida
des iniciales, sus miedos, su confusión, su bloqueo emo
cional fueron transformándose lentamente. 

Nuestro trabajo consistía en acompañarles en el camino 
de descubrimiento de su hija, retornando y reforzando su 
papel protagonista de padres, sin juicios sobre sus actitu
des, facilitando siempre su comprensión y empatía hacia 
la niña. Al mismo tiempo, en esta atención global que pres
tamos a la familia, íbamos recuperando y fortaleciendo los 
factores fuertes y de ayuda al crecimiento personal que los 
padres presentaban para afrontar las dificultades y adver
sidades presentes. 

Los dos primeros años de la niña fueron difíciles y nece
sitaron de un trabajo muy laborioso por parte de sus padres. 
Era un camino en el que se alternaban continuamente 
encuentros y desencuentros que provocaban gran sufri
miento a toda la familia. El apoyo, soporte emocional y téc
nico que nosotros prestábamos, el poder nombrar y orga
nizar sus sentimientos confusos y depositar nuestra propia 
confianza en sus posibilidades, iba reforzando aquellas 
capacidades emocionales de amor, esperanza, soporte 
entre ellos y pensamiento que podían desarrollar. Al mismo 
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tiempo, era necesario reforzar las capacidades de María y 
promover su desarrollo, siempre a través de los padres, 
confiriendo significado a las conductas que el bebé iba 
mostrando. 

GGaabbii,, eell nniiññoo qquuee aapprreennddiióó aa vveerr.. BBaajjaa vviissiióónn

Nos llama la mamá de Gabi un jueves a mediodía. Aca
ban de recibir el diagnóstico visual de su hijo. Tiene un 
mes de edad. Ella notó algo extraño en la mirada de su 
bebé cuando lo vio por primera vez. Apenas abría los ojos 
pero, en un momento que lo hizo, notó que su pupila estaba 
deformada. Les dijeron que podía ser un coloboma, pero 
que había que confirmarlo por un oftalmólogo. Asimismo, 
se le tenían que hacer una serie de pruebas para confir
mar si había más afectaciones. El oftalmólogo confirmó el 
primer diagnóstico: era un coloboma coriorretiniano y Gabi 
era un niño ciego. 

En el hospital les habían dicho que se pusieran en con
tacto con nosotros para ayudarle a desarrollarse y a esti
mular la poca visión que tenía. Ella y su esposo estaban 
muy asustados y no sabían qué hacer. Comprendemos el 
sufrimiento de la pareja en estos momentos y la incerti
dumbre que supone el no saber todavía «si hay más afec
taciones». Concertamos la primera visita para el día 
siguiente. 

Atender a los padres con rapidez en estos momentos 
es crucial, y puede suponer no solo un alivio en su sufri
miento sino un adelanto importante en la atención que pro
porcionamos a la familia. 

Los padres llegan a la cita media hora antes, indicando 
la urgencia y angustia por la que están pasando. Poco a 
poco expresan su desánimo, su tristeza y el gran miedo 
que sienten ante la posibilidad de que Gabi pueda tener el 
riñón también afectado. Escuchamos con cuidadosa aten
ción y empatizamos con sus sentimientos. Empiezan a 
hablar de su bebé, todo es muy nuevo para ellos y aún no 
han podido disfrutar de él. Hacemos algunas observacio
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nes sobre lo atento que está a sus voces y cómo se ha 
fijado un momento en las luces de la estancia. Sorprendi
dos, dicen: «Pero, si los bebés no ven desde tan peque
ños, ¿no es cierto?». Realizamos una breve explicación 
sobre la capacidad visual de los bebés al nacer y solicita
mos su consentimiento para observar las respuestas visua
les de Gabi. La madre dice: «Apenas abre los ojos». Apa
gamos las luces y la estancia queda en semipenumbra. 
Gabi abre los ojos, hacemos notar cómo este tipo de ilu
minación le favorece. A continuación, mostramos al niño 
los modelos de la Batería «ML» (Batería de Modelos Leon
hardt). Responde a los cuatro primeros modelos en blanco 
y negro. Los padres muestran su emoción: «Entonces, 
¿ve?», pregunta el papá titubeando. ¿Qué piensan ellos 
ante esas respuestas? La madre responde: «Que ve, no sé 
cuánto, pero algo ve; pero… nos dijeron que era ciego». 

Estas palabras son repetidas por la mayoría de padres 
en las mismas circunstancias, mostrando que cuando se 
recibe un diagnóstico es difícil pensar en las capacidades 
visuales, por pequeñas o mejores que sean, y que el bebé 
puede, asimismo, presentar. Es importante, por lo tanto, 
que los padres puedan descubrirlas lo antes posible por sí 
mismos y, a la vez, sentirse útiles y protagonistas del ini
cio de estimulación visual del niño. 

La rapidez en la puesta en marcha de las funciones 
visuales que el bebé puede desarrollar significa siempre 
un aumento de la capacidad visual del bebé, en especial 
cuando se inician antes de los seis meses de edad. 

Por otra parte, también podemos seguir el Protocolo de 
observación de funciones visuales (Anexo 1). En este caso, 
la observación del aspecto físico de los ojos no ofrece nin
guna dificultad, pero sería importante observar en Gabi el 
comportamiento visual del niño ante la cara de sus papás, 
ante el objeto, y las respuestas que va desgranando a tra
vés de los diferentes ítems del protocolo. 

A la semana siguiente, los papás de Gabi aportan satis
fechos que su hijo mira con atención su cara e incluso su 
lengua cuando se la muestran, mira cómo se mueven sus 
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Foto 10. ¡Caramba, qué interesante es tu cara! ¡No me canso de mirarte! 

manos, el reflejo de un espejo que tienen en el recibidor 
de casa y una camisa rayada que la madre ahora se ha 
acostumbrado a ponerse para facilitar la visión del niño. 

De semana en semana, la funcionalidad del resto visual 
de Gabi se ponía de manifiesto, y la ilusión y alegría de los 
padres crecía. Por otra parte, el niño no tenía más afecta
ciones, como se constató en las diferentes pruebas que se 
le practicaron. 

Los padres empezaron a descubrir una nueva imagen 
del bebé, con dificultades visuales, pero con posibilidades 
de una cierta funcionalidad, y, lo que fue más importante, 
descubrieron a su hijo. 

AA MMaarriinnaa llee ddaann mmiieeddoo llaass eessccaalleerraass...... VViissiióónn mmoonnooccuullaarr

Marina era una hermosa niña de tres meses de edad, 
con visión completa en su ojo izquierdo y un 0,01 en su ojo 
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derecho. Una opacidad corneal cubría completamente su 
visión. En la primera visita que realizamos, los padres nos 
mostraron su dolor y, a la vez, la esperanza de que la niña 
pudiera hacer una vida normal con la visión de su ojo 
izquierdo. Los médicos les habían informado que, quizás, 
con el tiempo se podría intentar un trasplante de córnea. 
La niña se mostró muy competente e interactiva en nues
tra primera observación. 

No obstante, mostraba una fatiga visual mayor que la 
que presentan los bebés de esta edad. Iniciamos una esti
mulación visual en el ojito derecho por medio de fuentes 
de luz y objetos de gran poder hipnótico, altos contrastes, 
colores fluorescentes, etc. 

El objetivo inicial que nos fijamos era comprobar si con
servaba alguna funcionalidad visual que pudiera servirle 
de ayuda para detectar fuentes de luz, sombras, obstácu
los... y, si era posible el trasplante con el tiempo, ver la posi
bilidad de conservar cierta funcionalidad que le permitiese 
una mejor recuperación. Asimismo, iniciar un trabajo con 
los padres en estos momentos ayudaría a una pronta recu
peración y a una reorganización emocional bastante rápida, 
como vemos, en general, en estos casos. 

El trabajo inicial con el bebé se verá complementado 
con un trabajo temprano para compensar la falta de pro
fundidad, la medición de distancias y el volumen más apla
nado que el niño ve, consecuencia de esa visión monocu
lar. A medida que crece, el niño lo pone de manifiesto 
cuando los padres relatan que le cuesta mantener el equi
librio, que se golpea con facilidad con el borde de la mesa 
o con el marco de la puerta. Pensemos que su campo 
visual está más reducido y su visión periférica está poco 
desarrollada. Asimismo, cuando, de pronto, se encuentra 
con un cambio de color en el suelo, vemos que se inmo
viliza y tacta con el pie, o que le resulta difícil bajar esca
leras o bordillos cuando es un poco más mayor. General
mente, lo hace con un pie en cada escalón, ya que no 
puede medir con exactitud la profundidad o la altura del 
obstáculo y usa la información que le proporciona el tacto 
del pie. Cuando juega a la pelota prefiere que se deslice 
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por el suelo, ya que, si la tiramos por el aire, le golpea en 
la cara a menudo y, además, cierra los ojos para prote
gerse. 

Por otra parte, trabajaremos asimismo la orientación en 
el espacio, que podría estar también alterada debido a que 
no ha podido desarrollar unas buenas coordenadas espa
ciales y la representación mental del espacio podría ser 
más pobre. Realizaremos también, desde el inicio, muchos 
juegos con ambas partes del cuerpo y, más tarde, trabaja
remos de forma específica con técnicas de psicomotrici
dad. La lateralidad podría verse alterada en estos casos, 
cuando se trabaja más un lado del cuerpo que otro, debido 
a ese cruce lateral que se produce por la pérdida visual del 
ojo derecho, como es en el caso de Marina, niña de pre
dominancia diestra, circunstancia que vemos puede tam
bién concurrir en los niños muy frecuentemente. 

Aunque la mayoría de estas dificultades las presentan 
también los niños con estrabismo, nuestra atención la limi
taremos a los niños con visión monocular, debida a una 
patología severa ocular, en los primeros años de vida. El 
tratamiento por oclusión, o con técnicas optométricas pre
cisas para el estrabismo, tendrá que ser realizado desde 
otros ámbitos, siempre que no haya también una pérdida 
de visión por algún tipo de patología en el ojo sano. 

Consideramos que esta atención es muy beneficiosa 
para la niña y que refleja la prevención, aspecto funda
mental en el trabajo a desarrollar en la atención temprana. 
Esta atención se irá espaciando en el tiempo y, cuando la 
compensación visual se desarrolle, podrá irse desvane
ciendo la intervención hasta que llegue un momento en 
que deje de ser necesaria. 

AAllbbeerrtt,, eell nniiññoo qquuee nnoo vveeííaa llaa ccaarraa ddee mmaammáá yy ppaappáá
yy ppeerrddííaa llaa vviissiióónn ddee oobbjjeettooss.. DDééffiicciitt vviissuuaall cceerreebbrraall

Albert nació tras 25 semanas de gestación. Durante el 
tiempo que estuvo en la incubadora tuvo muchas compli
caciones respiratorias, provocando bajas saturaciones de 
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oxígeno que le produjeron una importante leucomalacia. 
Asimismo, su retina quedó afectada debido a una retino
patía del prematuro (ROP, grado II). 

Cuando se produce una leucomalacia o algún tipo de 
patología cerebral como, por ejemplo, hidrocefalia, hemo
rragias que pueden llevar a isquemia del lóbulo occipital o 
infecciones (meningitis bacteriana, encefalitis, toxoplas
mosis congénita, uso prenatal por parte de la madre de 
cocaína y anfetaminas, enfermedades metabólicas, com
plicaciones de un tratamiento quirúrgico cardíaco, epilep
sias o traumatismos craneales), existe el riesgo de que se 
produzca un déficit visual cerebral (DVC). 

A estas patologías cerebrales puede añadirse alguna 
patología ocular, como en el caso de Albert, aunque, de 
hecho, fuera muy ligera. También podrían producirse otro 
tipo de patologías. 

Podemos observar que el niño no realiza ninguna 
mirada, no mira nada de forma constante, y entonces se 
nos plantean diversas hipótesis. Podemos pensar que 
puede ser debido a un retraso de maduración visual (DVM: 
delayed visual maduration), a un déficit visual cerebral (DVC) 
o bien, a un retardo mental (RM). 

En el retraso de maduración visual (DVM) se consideran 
tres tipos: 

Tipo I: No existe enfermedad ocular, general ni neuro
lógica. Se produce una recuperación total, de forma más 
o menos rápida (6-12 meses, o incluso antes) si empeza
mos un trabajo de estimulación visual adecuado. 

Tipo II: Además del retraso en el desarrollo visual, el 
niño presenta enfermedades sistémicas y retraso en el des
arrollo motor o neurológico. La recuperación visual es par
cial y más lenta que en el grupo anterior. Este tipo puede 
ser confundido en las primeras edades con el déficit visual 
cerebral o retardo mental. 

Tipo III: El niño presenta lesiones oculares, como cata
ratas bilaterales, opacidades de córnea, coloboma, distro
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fias retinianas, hipoplasia del nervio óptico, albinismo, etc. 
La mejoría está estrechamente ligada a la enfermedad ocu
lar asociada. La mejoría visual en este grupo se atribuye a 
la maduración de la vía visual posterior, debido a las lesio
nes que presenta. 

Albert estuvo cinco meses en la incubadora, los des
censos de oxígeno eran continuos y el regreso a casa se 
realizó junto a la máquina que le controlaba y avisaba 
cuando sus condiciones respiratorias no eran óptimas. 
Albert presentaba un tono motor muy alto en el hemicuerpo 
izquierdo. Continuamente adoptaba una postura arqueada 
hacia atrás, llamada «opistótonos», y sus dedos pulgares 
quedaban encerrados dentro de la mano. 

Nosotros lo estábamos siguiendo en el hospital desde 
las primeras semanas de vida, ya que había participado 
en nuestro estudio sobre el desarrollo de funciones visua
les en prematuros. El niño había dado unas buenas res
puestas visuales en el inicio, pero, poco a poco (cada 
semana aplicábamos nuestra batería «ML»), veíamos el 
descenso que se estaba produciendo debido a su patolo
gía ocular y neurológica. El niño dejó de responder visual-
mente. Iniciamos la estimulación visual muy temprana
mente. Colocamos en el interior de la incubadora nuestro 
modelo de evaluación visual en atención temprana, reali
zado en gran contraste, blanco y negro por una cara y, en 
el reverso, en amarillo y negro. 

Por otra parte, tanto los papás como las enfermeras rea
lizaban una estimulación visual muy próxima con su cara 
y manos, a las que inducían pequeños movimientos. A par
tir de los cuatro meses (correspondía a un mes de edad, 
una vez corregida), Albert inició una inflexión dentro de sus 
bajas respuestas. De semana en semana los resultados 
iban mejorando. A los cinco meses (sin corregir) ya lograba 
responder a todos los modelos de la batería «ML», excepto 
los correspondientes a las caras. Cuando se le mostraban, 
cerraba los ojos, o bostezaba, o retiraba sus ojos y/o cabeza 
del estímulo. Le mostrábamos nuevamente otro modelo de 
rayas, por ejemplo, y la atención se recuperaba. Volvíamos 
de nuevo a mostrarle el modelo de cara y retiraba su 
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mirada. Intentábamos mirarlo y sus ojos se movían de forma 
errática. No obstante, si hablábamos, el bebé parecía diri
gir mejor sus ojos hacia la cara, dejándolos fijos en el pelo, 
en la parte superior de nuestra frente. 

Los padres continuaron haciendo un magnífico trabajo 
mirando, moviendo la cabeza para atraer mejor su aten
ción. Cuando el niño se estaba fijando, enfatizaban su cara 
e iban dejando de hablar. Fue un camino muy largo, pero 
llegó un día en que los padres, contentos, nos daban la 
noticia de que el niño llegaba a mirar su cara con atención. 
Nos lo mostraron. Al cabo de unos minutos nos dimos 
cuenta de que, no obstante, cuando el papá sonreía, Albert 
dejaba de mirar. El papá habló y el niño dirigió su mirada 
al padre. Le pedí que nuevamente sonriera y Albert retiró 
su mirada. Hice a la madre la misma petición y obtuvimos 
el mismo resultado. Albert nos mostraba que era capaz de 
mirar la cara, pero no las expresiones de la cara. Nueva
mente, los papás se pusieron a intentar rescatar la mirada 
de su hijo en esas condiciones. 

Otra peculiaridad que pronto apareció era la dificultad 
para mirar dos o más modelos de la batería «ML». Albert 
siempre miraba uno solo y prescindía de todos los demás. 
Cuando se fijaba en algo, era en un detalle, en una parte 
de una figura o de un objeto, nunca en la totalidad. Mos
traba la dificultad de poder manejar con su visión dema
siada información a la vez. Esta fue otra línea de trabajo 
que empezamos a desarrollar. 

Albert iba creciendo y sus dificultades se iban poniendo 
cada vez más de manifiesto. Sus problemas motores se 
iban evidenciando, sus ojos tenían una tendencia clara de 
posicionarse a la izquierda y cada vez les costaba más des
plazarse hacia la derecha. No obstante, insistiendo, íba
mos logrando que no olvidase esta posición. La hemipa
resia izquierda era muy marcada. Empezamos a constatar 
la pérdida de campos visuales. El campo derecho y el supe
rior estaban afectados. Empezamos a motivar a Albert para 
que fuese compensando estas pérdidas de campo por 
medio del rastreo, mediante la adaptación de su cabeza. 
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Asimismo, iba llamando la atención la poca atracción que 
también ejercían los objetos. Cuando preguntábamos a los 
padres si cogía o le atraía algún objeto, la respuesta siem
pre era negativa. Solo le atraían los sonidos que los objetos 
producían, manifestando un gran interés por cualquier sonido 
del ambiente, por suave que este fuera. Asimismo, si se le 
colocaba un objeto en su mano derecha, lo agarraba, lo gol
peaba y, más adelante, lo dejaba caer, escuchando, con gran 
placer, el sonido producido. Nunca lo miraba. 

Empezamos un trabajo de identificación de referentes. 
Junto con los padres, pensamos en un objeto de referen
cia que representase y anticipase la actividad que se iba 
a hacer con el bebé: comida, cambio de pañales, baño, 
paseo, etc. A cada objeto se le iba a conferir un significado 
concreto. Este objeto podía contener informaciones sono
ras, táctiles, olfativas, gustativas, de temperatura y, por 
supuesto, visuales. Al cabo de unos meses pudimos 
ampliar los objetos ligados a la actividad. Siempre había 
un detalle, y, en especial, el color, que llamaba la atención 
al niño. Albert nos iba informando con sus respuestas de 
por dónde debíamos seguir nuestro trabajo. 

El niño nos iba indicando, asimismo, la gran importan
cia que tenía respetar sus ritmos, darle un estímulo cada 
vez, darle tiempo para responder, ya que sus latencias eran 
muy largas y podían conllevar varios minutos. Para Albert 
era muy importante estar colocado en una postura confor
table. Podía estar estirado o, más adelante, sentado, pero 
con un buen soporte para su cabeza. En estas posiciones, 
se le facilitaban las respuestas visuales, al tiempo que podía 
orientar mejor su atención. Se fatigaba rápidamente y, a 
los diez minutos, el trabajo tenía que ser alternado con pau
sas cada vez más largas, terminando prácticamente dor
mido o realizando grandes bostezos. 

Albert empezó a frecuentar un centro de desarrollo 
infantil y atención precoz en Barcelona a las pocas sema
nas de estar en casa. Nosotros lo veíamos periódicamente 
en este servicio y nos coordinábamos con sus profesiona
les para hacer un programa conjunto en el que tanto unos 
como otros íbamos viendo las prioridades en el desarrollo 
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del niño. Los padres iban orientando, con su mejor cono
cimiento del niño, nuestro trabajo. 

CCoonncclluussiióónn

Ante una pérdida visual en un neonato, o en un bebé 
prematuro, podemos encontrarnos frente al dilema de tener 
que evaluar no solo el resto visual que el niño posee, sino 
además conocer qué tipo de consecuencia produce su 
carencia, a fin de poder incidir con un trabajo adecuado 
en la terapéutica estimuladora visual que apliquemos. En 
este capítulo, a través de casos prácticos, se han presen
tado materiales que pueden ayudar tanto a una temprana 
detección del déficit visual, como a una mejor compren
sión y un mejor tratamiento a aplicar. 
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CCaappííttuulloo 22

PPrriimmeerrooss sseennttiimmiieennttooss yy eemmoocciioonneess
qquuee eexxppeerriimmeennttaann llooss ppaaddrreess ddee nniiññooss
ccoonn cceegguueerraa oo bbaajjaa vviissiióónn
MMeerrccèè LLeeoonnhhaarrddtt GGaalllleeggoo

El bebé no es un ser aislado, el bebé constituye 
siempre una unidad con la madre. Sin la persona que 
le dé los cuidados básicos, el recién nacido no puede 
sobrevivir. Eso es más verdadero, si cabe, cuando se 
trata de un bebé con una discapacidad. 

Donald Woods Winnicott 
(Traducción al castellano de Ferrán Sánchez Bosch) 

IInnttrroodduucccciióónn

Uno de los trabajos base y soporte de los buenos resul
tados de la atención temprana es la atención a los padres 
de la población que nosotros atendemos. El trabajo con 
bebés y niños de corta edad pasa siempre por la com
prensión de las relaciones que se establecen en la familia 
y, muy especialmente, por la interacción de los padres con 
sus hijos en estas primeras etapas de la vida. Este trabajo 
supone una benevolencia con el hacer del otro, por lo tanto, 
supone no hacer juicios, supone empatía, comprensión, 
confianza y esperanza en los cambios, y supone sensibili
dad para poder entender las relaciones que se crean o se 
están creando entre los padres y sus hijos. Si podemos 
entender qué está pasando en esta o aquella familia, podre
mos ser respetuosos y, a la vez, dar un soporte a aquellas 
relaciones que significan el crecimiento del niño, de la fami
lia y de cada uno de sus miembros. 
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Todo ello nos orienta hacia una escucha atenta y empá
tica de lo que le pasa al otro y de sus posibilidades o no 
para el cambio. Este ha sido para nosotros uno de los 
aspectos más difíciles en el trabajo con las familias. Saber 
esperar cuando no es momento para recomendar u orien
tar. Saber esperar y no dejarnos llevar por nuestra ansie
dad de cambiar una situación, que puede ser normal den
tro de unas circunstancias concretas de vivencia y 
elaboración de un duelo. No invadir al otro, sino acompa
ñarlo en su sufrimiento sin cuestionamientos ni presuntos 
saberes que no conducen a la puesta en marcha de los 
aspectos más saludables de un funcionamiento mental. 

En este sentido, hemos pensado orientar este capítulo 
dedicado a los padres desde la perspectiva de la com
prensión de sentimientos y emociones, así como de cuanto 
acontece en las primeras relaciones de los padres con su 
bebé afectado por la discapacidad. 

SSeennttiimmiieennttooss yy eemmoocciioonneess

Comprender mejor el proceso de los sentimientos y las 
emociones que viven los padres de niños con ceguera o 
baja visión es lo que nos impulsó hace un tiempo a escri
bir un pequeño cuaderno que sirviera de soporte a profe
sionales que trabajan con familias. Nuestro propósito tam
bién incluía el poder ayudar a entender al niño ciego, desde 
el respeto a su propia especificidad. Hoy, desde esta nueva 
publicación, incluimos las experiencias y reflexiones que 
en su día hicimos y que podrán servir al profesional para 
comprender mejor las reacciones emocionales que se pro
ducen en los padres y los sentimientos que muestran en 
las primeras etapas de vida de su hijo. 

Cuando pensamos en una pareja de padres, pensamos 
en una experiencia grupal básica, pero, preferentemente, 
en una experiencia de tipo emocional. Tener hijos y ser 
padres es una experiencia biológica en la que se van a pro
ducir, a la vez, una serie de intercambios y relaciones que 
van a conformar un tejido emocional de tipo vinculante y 
profundo. En esta unidad de crecimiento emocional del 
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grupo familiar, como la llama G. Salvador, podemos obser
var una pareja de padres, en la que se van a dar unas fun
ciones maternas y paternas, y un bebé que va a mostrar 
unas competencias, cualesquiera que estas sean. Cuando 
las cosas van bien, cada uno de los miembros de la fami
lia asumirá su rol y favorecerá el crecimiento emocional de 
los otros componentes. En cambio, cuando hay dificulta
des personales o de relación se colocan fuera de ese rol, 
siendo difícil incluso poder pensar en las inversiones, caren
cias y conflictos emocionales que se producen. 

También tendremos en cuenta que al producirse un défi
cit en el hijo, este puede ser vivido como una agresión al 
estado materno y paterno y, aun cuando no haya objetiva
mente ninguna culpa, los padres sí viven la responsabili
dad de lo que este nacimiento significa. En el intercambio 
de funciones que cada miembro del grupo familiar des
arrolla se van a producir toda una serie de fenómenos que 
quedarán reflejados en el grupo más amplio, el grupo de 
padres que analizaremos, desde esta perspectiva, en este 
capítulo. 

El espacio mental compartido por los miembros de la 
familia determina el espacio de interacción que se va a pro
ducir. Es como una especie de dialéctica que se produce 
entre el espacio interno y el externo. Cada familia desarrolla 
un espacio propio y personal que ofrecerá unas posibili
dades de crecer de forma organizada o no. Representa el 
primer ensamblaje del grupo familiar. 

Son muchos los factores que influyen en la evolución 
de un niño. De todos ellos, conviene destacar uno por su 
importancia: aquel que hace a la pareja sentirse como 
padres. Padres que pueden disfrutar de la relación con el 
niño, con sus juegos, con sus alegrías y con todo lo que 
significa un hijo. Porque antes que ciego, los padres lo ven, 
o lo podrán llegar a ver, como a su hijo. Por último, no debe
mos olvidar la necesidad de revivir, en alguna medida, las 
ilusiones que se proyectaron un día en ese hijo, en lo que 
un día era un futuro y hoy ya es presente, un presente dis
tinto, pero que puede ser emocionalmente esperanzador. 
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EEll nniiññoo nnaaccee cciieeggoo

Isabel y Pedro están desorientados, confundidos. Un 
fuerte dolor les oprime el pecho y unas palabras golpean 
insistentemente su cabeza: «El niño no ve… Será un 
error», piensan en su interior. «A veces pasa, es como una 
pesadilla, pero de la que pronto vamos a despertar y vol
veremos a vivir una realidad muy distinta». Un sentimiento 
de inseguridad y de miedo ante todo lo que es descono
cido les invade. Isabel no puede pensar. Aunque se siente 
muy desorientada y abatida, agradece cualquier ayuda 
que recibe, tanto para ella como para su hijo. Ella tam
bién se siente como un niño que necesita que se le quiera 
mucho, se le comprenda y se le acoja junto con todo su 
dolor. 

Isabel piensa que en cuestión de pocas horas ha cam
biado toda su vida. Ella y Pedro esperaban con gran ilu
sión la llegada de su bebé. ¡Cuántos proyectos, sueños y 
planificaciones habían estado preparando en el tiempo del 
embarazo! Y ahora, ¿qué pasaría? ¿Sería capaz de ser 
aquella madre que había soñado ser para su hijo? ¿O ten
dría que delegar la educación de su hijo en otras personas 
más expertas, con un mejor conocimiento de la evolución 
de un niño ciego? Este pensamiento le preocupaba por
que tenía claro que no quería renunciar ni a su hijo, ni a 
intervenir en su desarrollo. 

La mayoría de los padres se suelen sentir, en los pri
meros tiempos, inseguros, y desconfían de sus propias 
posibilidades para ayudar a su hijo a evolucionar y a cre
cer. A nuestro juicio, estos sentimientos generan gran can
tidad de energía que, orientada, permite la progresiva adap
tación de las necesidades del niño y reconocer su propia 
situación. 

Otros padres pasan un primer tiempo persuadidos de 
que tienen un niño sin problemas, pero, de pronto, descu
bren que pasa alguna cosa, que el niño no les mira a la 
cara, que sus ojos no siguen a los objetos, y el miedo a 
descubrir que el niño no ve les invade. 
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A veces, al principio, este miedo bloquea los comenta
rios con la pareja porque intentan buscar respuesta y jus
tificación a este hecho. Cuando se confirma el diagnóstico, 
surge una desconfianza hacia el médico. «¡Quizá se equi
voca!» «¡Si casi ni ha mirado al niño!» «Los bebés, en los 
primeros tiempos, ¡no ven!», piensan algunos padres, o 
«Quizá es inmaduro, es muy pequeño», piensan otros. Una 
agresividad contra el médico y la convicción de que este 
no es el especialista adecuado porque o no sabe lo sufi
ciente o no está al día de las operaciones, trasplantes, nue
vas técnicas, etc., que puedan devolver la visión al niño, 
promueven un peregrinaje hacia los que creen que pue
den ser los mejores oftalmólogos del país, o incluso del 
extranjero. 

Durante este tiempo, las visitas a los oftalmólogos se 
pueden multiplicar, viajes a otras ciudades o países pare
cen disminuir los efectos devastadores que, en su ánimo, 
ha creado el diagnóstico. Poder depositar una confianza 
plena en el especialista que atiende a su niño también 
ayuda a recuperar la seguridad en sí mismo y a poder dedi
carse con más energía al niño y a todo lo que pueda nece
sitar para su crecimiento feliz. 

NNiiññooss qquuee nnaacceenn aanntteess ddee ttiieemmppoo:: llooss nniiññooss pprreemmaattuurrooss

Hay niños que nacen antes de acabar el tiempo com
pleto de su gestación. Son niños que tienen que vivir en el 
hospital separados de sus padres durante un tiempo, a 
veces largo. Niños que han de estar en la incubadora días 
o meses y que durante este tiempo les puede resultar difí
cil la supervivencia. Esta separación es muy dolorosa para 
los padres, que desean tener consigo a su pequeño y poder 
cuidar de él personalmente. En este tiempo de espera se 
pueden experimentar sentimientos contradictorios. 

Por una parte, el deseo de tener en brazos a su hijo para 
no separarse de él, y, por otra, el propio miedo de per
derlo, generan como un deseo interior de no vincularse 
con el niño, a fin de evitar un mayor sufrimiento en caso 
de que el niño se muera. 
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Elena comentaba que cuando el niño tuvo que perma
necer en la incubadora no sintió que el niño era algo suyo: 

Creo que durante este tiempo me desvinculé de él, tenía 
miedo de perderle […]. Cuando lo miraba a través del cristal 
no quería sentir ninguna emoción y, de esta forma, tener excu
sas para no tener que volver a la clínica y así evitar el sufri
miento. 

Conocí a Anna, una enfermera de planta, que entendió lo 
que yo y otras madres sentíamos cuando veíamos a nuestros 
hijos tras los cristales. Nosotros, los padres, sin entender mucho 
qué es lo que podía sentir el niño, ni vivir sus primeras expe
riencias en el mundo, nos sentíamos fuera, sin comunicación. 
La enfermera nos ayudó a acercarnos al niño, a la vez que nos 
explicaba que, a pesar de ser el niño tan pequeño percibía lo 
que sucedía en su entorno. Nos mostró las capacidades del 
niño. Se orientaba hacia el sonido, seguía la voz, se disponía 
con actitud de alerta cuando se le hablaba y mostraba cómo 
le gustaba. Esta capacidad de respuesta se comprobó al lla
marle por su nombre, de forma casi simultánea, una persona 
no conocida y su propia madre. El niño desplazaba la cabeza 
y todo el cuerpo hacia la voz de su madre. Si algo le moles
taba utilizaba recursos de protección: dormir, llorar, que es 
como llamar la atención para ser atendido. 

Las explicaciones de Anna despertaron en Elena una 
nueva mirada de gran ternura e interés para con su hijo. 
Cada día podía descubrir nuevas cosas, y este proceso 
hizo que pidiera poderlo tocar y tenerle en brazos. A par
tir de este día, Elena pasó muchas horas en el hospital, 
mirándolo y atendiéndole. 

A todo eso, ¡llegó el momento esperado! El niño ya 
estaba en condiciones de ir a casa. ¡Qué alegría! Pero, a 
la vez, ¡cuántas dudas! La ilusión, en cuestión de segun
dos, se transformó en pena. El médico, muy serio, inten
taba explicar la situación: el niño era ciego, surgieron 
complicaciones en el tiempo en que el niño estuvo en la 
incubadora. Se le tuvo que aumentar la concentración de 
oxígeno para salvarle la vida; el niño era inmaduro y sus 
ojos habían quedado afectados. A Elena se le saltaban 
las lágrimas, el médico seguía hablando pero ella no oía 
nada. Solo podía pensar en los ojos de su hijo. Pensó que 
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no podría soportar aquel dolor que le oprimía el pecho. 
Jaime, que estaba a su lado, la abrazaba con fuerza, y 
ella agradecía este abrazo. Habían quedado mudos los 
dos, no se les ocurrió qué preguntar con tantas pregun
tas como tenían en su cabeza, pero en aquellos momen
tos les era totalmente imposible poder expresarse con 
palabras. 

Los niños considerados de alto riesgo por sus difi
cultades iniciales, pueden presentar, en algún caso, y 
después de un tiempo, un paro en su desarrollo o un 
ritmo de evolución excesivamente lento como para ser 
atribuido a la ceguera. Es decir, pueden aparecer nue
vos problemas como consecuencia de otros déficit. En 
estos casos, los padres reviven la crisis inicial de forma 
muy dolorosa. 

Después de unos días, Jaime se mostró agresivo con
tra los médicos y las enfermeras que cuidaron del niño. En 
todos encontraba fallos. ¿De quién fue la culpa? Alguien 
tenía que tenerla. En su mente siempre aparecían las mis

Foto 11. Juntos hacia el futuro 
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mas preguntas y, lentamente, descubrió que el deseo de 
encontrar a algún responsable se alimentaba de su propia 
necesidad, pero que no necesariamente tenía que ser así. 
Lo que sentía era lo que le hacía buscar razones y justifi
caciones que le ayudasen a calmar su dolor, pero esta 
misma actitud le provocaba una mayor angustia. Pensó 
que, posiblemente, le ayudaría hablar de nuevo con el 
médico y preguntarle todo lo que les preocupaba tanto a 
él como a Elena. Preguntar sobre las causas, sobre la evo
lución del niño, en definitiva, conocer lo que era necesa
rio y diferenciar lo que eran sus sentimientos sin tenerlos 
que proyectar hacia otras personas. 

SSeennttiimmiieennttooss qquuee ssuurrggeenn

Existe una cuestión que se plantean todos los padres: 
el deseo de conocer las causas de la ceguera de su niño. 
Después del shock inicial, los padres se formulan una serie 
de preguntas, tanto sobre el déficit, como sobre lo que es 
necesario hacer para el niño, qué se puede esperar del 
futuro. También se cuestionan la propia capacidad como 
padres de un niño que va a tener una evolución diferente, 
lo que les provoca sentimientos de inseguridad. 

También cabe considerar que el hecho de sentirse agre
sivo en contra de los médicos y del personal del hospital lo 
podemos entender como una forma de buscar estrategias 
para comprender la propia situación. De esta forma, se pue
den pensar diferentes recursos con el fin de reencontrar la 
propia seguridad, el modelo de persona que uno tiene de 
sí mismo y que, a su vez, puede permitir afrontar con más 
competencia las distintas situaciones por las que atraviesa. 

Elena pensaba que toda su alegría se había transfor
mado en dolor. El hijo con el que había soñado con Jaime 
era totalmente distinto, era otro. Sintió deseos de huir, de 
escapar, no le importaba dónde, o de coger a su niño en 
brazos y acabar con todo; su vida no tenía sentido. Miró al 
niño, una inmensa tristeza inundaba su corazón, pero 
pensó que quizá debería luchar, intentar tirar hacia delante, 
pero no sabía cómo. 
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Por las noches no dormía, no podía conciliar el sueño, 
eran tantos los pensamientos de tristeza que se le presen
taban que sus ojos se llenaban continuamente de lágrimas, 
y cuando por fin lograba dormirse, vencida por el cansan
cio, notaba que su sueño era intranquilo. Soñaba mucho, 
y cuando se despertaba quería seguir durmiendo, no quería 
levantarse, se agarraba a la cama y quería pensar que todo 
había sido un sueño, que todo lo que le pasaba no era real. 

Se sentía muy cansada, le parecía que, de pronto, se 
había vuelto vieja y no tenía interés por nada. Por otra parte, 
se encontraba desorientada sobre lo que tenía que hacer, 
incluso en las cosas cotidianas como la comida del día, 
porque cada día comían lo mismo. Estaba tan bloqueada 
que no podía ni cambiar los menús. 

No quería ni salir a la calle porque temía que le pre
guntasen por el niño y tener que responder aquello que no 
quería aceptar. Si llevaba al niño en su cochecito, iba tan 
rápido como podía, con el fin de pasar desapercibida. 
Recordaba con nostalgia los meses esperando al niño y la 
ilusión que tendría de pasearlo y el orgullo que sentiría 
cuando lo mirasen. ¡Qué paradoja! Ahora, cuando nadie 
se fijaba en ella, pensaba que había tenido suerte, porque 
así no tendría que responder y explicar lo que le pasaba al 
niño, ni tener que aclarar que no estaba dormido, sino que 
no veía. Ella quería mostrar a su niño con todo lo bueno 
que tenía y que, para Elena, era el reflejo de lo que quie
ren los padres para sus hijos, todo lo mejor. Pero sentía que 
quería esconder los aspectos del niño que les herían pro
fundamente, lo malo de uno mismo que no se quiere reco
nocer y que les hacía sentir culpables. Este sentimiento de 
culpabilidad es un sentimiento normal que experimentan 
todos los padres, es una de las primeras reacciones más 
punzantes que se viven. 

Pensaba en su madre, quería sentirse de nuevo como 
una niña «mimada», comprendida y querida, no tener que 
«dar la talla» delante de todos. En estos momentos recor
daba cariñosamente todo lo que su madre le explicaba 
sobre su infancia: eso le confortaba y le ayudaba a pensar 
que ella podía afrontar mejor su papel de madre. 
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Sentir este dolor intenso, este dolor que inunda y des
borda a la propia persona, que produce tristeza y que va 
seguido de una depresión. También se experimentan deseos 
de rechazar la propia situación e, incluso, al niño, junto con 
los propios sentimientos de culpabilidad sobre los que se 
pretende hallar la causa o las causas del trastorno o del défi
cit del niño. Estos son los sentimientos generalmente expe
rimentados por los padres de niños con problemas visuales 
graves o con otros problemas. Se interpreta el mundo de los 
sentimientos como el mundo real, sin diferenciar, a menudo, 
con claridad lo que en realidad se está viviendo. 

Un mecanismo empleado con frecuencia es el de la 
negación: «Mi niño es normal, no le pasa nada». Con esta 
afirmación, en lugar de percibir el déficit real del niño, se 
intenta descargar un sentimiento de culpabilidad buscando 
una justificación que niegue la diferencia. 

No obstante, todos estos sentimientos los podríamos 
considerar útiles y necesarios para el proceso que tienen 
que seguir los padres de niños ciegos o de baja visión. De 
esta forma, unos padres que, al principio, parece que no 
quieren a su niño, lo que están expresando es que nece
sitan un tiempo, una orientación, una comprensión y una 
información que les dé la oportunidad de adaptarse a una 
situación tan diferente y tan nueva. Para llegar a una adap
tación de su situación real tienen que hallar su propio equi
librio y han de reconciliar sus lógicos conflictos internos. 
Para ello, se han de crear unas nuevas experiencias de 
vida personal y familiar en las que las emociones y los sen
timientos vividos juegan un gran papel. 

En este mismo sentido podríamos considerar la función 
de la depresión. La depresión serviría para pasar de una 
situación esperada y anticipada como muy feliz a una situa
ción dolorosa, completamente distinta. Podríamos decir 
que hace de puente entre una situación y otra sumamente 
distinta, pero que, a su vez, posibilita el poder afrontar la 
nueva situación de forma más real. 

La agresividad que se puede sentir contra el médico no 
es, en general, una agresividad contra la persona concreta, 
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sino que es la proyección de la agresividad que los padres 
sienten contra la ceguera, y que puede quedar personifi
cada en el profesional que la ha diagnosticado. Por otra 
parte, esta agresividad o rabia es una energía que puede 
potenciar a la persona que la siente para luchar y buscar 
caminos alternativos de evolución en la situación que se 
está viviendo. 

RReeaacccciioonneess eennttrree llaa ppaarreejjaa

Xesco y Laia tenían por costumbre conversar. Les gus
taba estar mucho tiempo hablando y discutiendo de 
muchos temas. En cuanto recibieron la noticia de que su 
pequeña hija era ciega dejaron todos los temas de con
versación. Todo su tiempo estaba ocupado en rondar en 
todas direcciones con pruebas para la niña. Pasados unos 
meses, Laia decía: «No nos hablábamos, vivíamos como 
robots, ya no éramos nosotros mismos, éramos otros». Ese 
es otro de los sentimientos que comparten los padres: pér
dida de espacios emocionales, e incluso físicos, comparti
dos, una pérdida de identificación personal, como parte de 
una pareja, como padre. Es como si uno se encontrase 
«descolocado» en la vida y tuviera que encontrarse de 
nuevo. 

Refugiarse en el silencio o en el mal humor puede ser 
una forma de afrontar la situación, pero con el deseo de 
encontrar de nuevo aquellos aspectos propios que al iden
tificarlos te ayudan a crecer como persona. Crecer en todos 
los ámbitos de la vida a través del diálogo, de compartir sen
timientos, son elementos que pueden ayudar a descubrir 
nuevas formas de expresión y, con ello, el crecimiento fami
liar. Todo ello sin negar valoraciones distintas que, integra
das, pueden producir nuevas alegrías y nuevas ilusiones. 

También es necesario caer en la cuenta de que los 
miembros de una pareja no viven los procesos que les 
toca asumir de la misma manera. La personalidad de cada 
uno es diferente, así como su psicología. Cada uno puede 
expresar sus sentimientos respecto a la ceguera del niño 
de forma completamente distinta, y también manifestarlos 
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en épocas diferentes. Conviene tener en cuenta estos 
aspectos, con el objeto de no juzgar nunca al otro como 
persona poco sensible por el hecho de no expresar las 
mismas emociones que uno tiene. O, por el contrario, con
siderar al otro miembro de la pareja demasiado sensible 
por el hecho de mostrar su tristeza de forma más expre
siva, con llantos y sollozos constantes. Este llanto puede 
ser rechazado porque le está hiriendo en lo más profundo, 
sin entender que cada uno canaliza sus sentimientos de 
una forma determinada y, por ello, presenta maneras dife
rentes. 

Un buen día, Xesco pensó en los diálogos de antaño y 
sintió nostalgia de aquellos tiempos. De pronto, sintió el 
fuerte deseo de hablar con Laia, ¿qué les pasaba?, ¿por 
qué no se hablaban como antes, cuando en estos momen
tos tienen más motivos para hacerlo? Tenía que buscar un 
espacio y lo encontró. Estaba en el trabajo, pero esto no 
fue motivo para impedir que dejase pasar el impulso. Cogió 
el teléfono y dijo: «Laia, necesito hablar contigo, ¿podrías 
arreglártelo para que podamos tener un encuentro?» 

Laia se emocionó y dijo: «Xesco, si te parece hablo con 
mi madre y te llamo en seguida, ¡yo también quería un 
encuentro!». Fue a la salida del trabajo. Caminaban lenta
mente, cogidos, serenos. Aun así, las palabras no eran fáci
les de pronunciar. No obstante, intentaban abrir, lentamente, 
una ventana en su relación. 

A menudo, uno de los problemas que tiene la pareja 
afectada es encontrar los elementos que facilitan su rela
ción en todos los aspectos. Conocer el diagnóstico de baja 
visión o de ceguera suele provocar una distancia afectiva 
y sexual en la pareja. De forma inconsciente, también se 
atribuye a esta relación física una culpabilidad, «de no 
haber tenido aquel momento…», atribuyendo a «aquel 
momento» la causa de la situación que están viviendo. Esto 
provoca que, en muchas ocasiones, se experimente un gran 
miedo a mantener relaciones sexuales. Este gran miedo 
también lo es al dolor que supone revivir el origen del hecho 
culpable y no poder borrar del pensamiento sus conse
cuencias. 
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Este sentimiento de culpabilidad puede irrumpir con 
gran fuerza porque afecta a uno y a otro, pero, en la lucha 
contra él, suele encontrar salida mediante una proyección 
hacia el otro. Ello es debido a la necesidad que se tiene 
de traspasar al otro los propios sentimientos, de descar
garse, de forma que le permita hallar una justificación a lo 
que se siente como malo e indigno de uno mismo. «En mi 
familia no se ha dado ningún caso.» Es una de las frases 
que se pueden oír tanto de padres de niños ciegos como 
de niños con otras malformaciones. Frase acusatoria hacia 
el otro, pero de ninguna manera liberadora para uno mismo. 

El diálogo entre los dos, su comprensión, su tacto y su 
respeto pueden ayudar a seguir por caminos que conduz
can a un amor más nuevo, más maduro y con mayor ple
nitud. 

Laia decía: «Después de que pasamos la fuerte crisis, 
con sufrimiento y dificultades de relación, nos encontra
mos más unidos, y nuestro amor lo pudimos apreciar como 
más libre y más fuerte. De nuevo, fuimos capaces de valo
rarnos como personas y como pareja, situación que tam
bién nos ayudó en nuestra tarea de ser padres.» 

A veces, las situaciones son muy difíciles de superar, 
en especial si las relaciones de pareja ya resultaban difí
ciles y conflictivas antes de conocer la ceguera del niño. 
Pensamos que la ceguera constituye una prueba muy dura 
para la pareja y no siempre se supera. Por ello, conviene 
no descartar la posibilidad de una ayuda externa, de una 
persona que conozca a fondo los problemas por los que 
pueden atravesar las parejas en situaciones límite y de cri
sis: el psicólogo o el psiquiatra especializado. 

LLooss hheerrmmaannooss

Gloria caía en la cuenta de que su hijo mayor, Bernat, 
había cambiado mucho desde el nacimiento de su her
mano. A sus ocho años, se daba perfecta cuenta de todo 
lo que pasaba a su alrededor. En muchos momentos se 
percataba que era observada por el niño y que intentaba 



71 PRIMEROS SENTIMIENTOS Y EMOCIONES QUE EXPERIMENTAN LOS PADRES 

distraerla cuando la veía triste. El niño la consolaba, la ani
maba y le decía: «Quizá Guifré se curará algún día». Glo
ria agradecía los esfuerzos de su hijo, y sentía no tener ni 
tiempo ni coraje ni alegría para jugar con él como solía 
hacerlo antes. También le preocupaba que, a menudo, a 
Bernat le subía la fiebre. Anginas, dolores de estómago, 
de cabeza, y, por si fuera poco, la última evaluación había 
sido desastrosa para el niño. Ante tantos síntomas, los 
padres, pensaron que tenían que encontrar cómo solucio
narlo de forma conjunta. 

Para los hermanos del niño con ceguera es muy impor
tante recibir información veraz sobre el déficit, pero de 
forma adecuada a su edad. También han de ser parte activa 
de la dinámica familiar con las dificultades que supone el 
alto grado de atención que requiere un bebé con proble
mas visuales. Al mismo tiempo, se debe vigilar el no sobre
cargar al niño con excesivas demandas. Aparentemente, 
los hermanos pueden dar una imagen de madurez, de 
hacernos creer que el niño es plenamente consciente de 
la situación y de que ya puede comprender que no le aten
damos en muchos momentos. Además, le pedimos una alta 
respuesta de forma continua. La tristeza o la desilusión 
también pueden afectar de forma profunda al niño, en espe
cial cuando toda la casa está impregnada de dolor. El pro
blema de los hermanos pesa sobre la familia y, por tanto, 
es un problema adicional que cuesta reconocer, porque 
enfrentarse con él también produce temor. 

Por otra parte, por la situación en que se encuentran, 
los padres piden a sus hijos que comprendan su pena, que 
se den cuenta de la magnitud del trabajo que tienen, de 
sus inquietudes, de sus angustias, e, inconscientemente, 
que les tranquilicen como si fueran unos padres que aco
gen sus angustias. Los sentimientos de orgullo y de cul
pabilidad paterna que a menudo están presentes en esta 
relación dificultan el crecimiento normal del niño. 

Por lo que ya se ha dicho, conviene estar alerta para 
dar la atención adecuada a los hermanos de niños con 
ceguera y, a su vez, ser sensible ante las distintas mani
festaciones que pueden mostrar, con el fin de poderles ayu
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dar en la tensión que viven en años que suelen ser críti
cos en su desarrollo. Procurar ayuda de los abuelos, de un 
familiar o de un amigo sensible puede ser beneficioso en 
muchos momentos para aliviar la sobrecarga que esta aten
ción adicional a los hijos puede comportar. 

CCrriissiiss ppeerriióóddiiccaass

Después de la primera crisis, experimentada en el 
momento de conocer la ceguera de su hijo y reconocida 
como la más importante y la más significativa, Andrés y 
Silvia, con los años, se percataron de que en cada momento 
de cambio, donde se ponía de relieve socialmente «la 
ceguera», experimentaban nuevas crisis. Les parecía haber 
encontrado un equilibrio al haberse adaptado a una situa
ción, pero, no obstante, ante las nuevas situaciones, sen
tían que se presentaban de nuevo los sufrimientos, las 
ansiedades, los miedos, la tristeza, etc. Otra vez se tenían 
que enfrentar ante la nueva situación para trabajarla, com
batirla y asumirla. 

LLooss eennccuueennttrrooss ccoonn llooss ppaaddrreess.. GGrruuppooss ddee ppaaddrreess

Tere y Marc valoraban positivamente las reuniones que 
periódicamente tenían en el Centro de Desarrollo Infantil y 
Atención Precoz de niños con déficit visual. Con indepen
dencia de la ayuda personal que ellos recibían, el hecho de 
encontrarse y formar grupo con otros padres con las mis
mas circunstancias les animaba en su proceso personal 
de comprensión de la situación y de sus sentimientos, y, a 
su vez, resultaba un estímulo para favorecer la relación, 
comprender mejor al niño y ayudarlo en su desarrollo. 

Al principio, notaban que la dificultad de hallar mode
los válidos que les orientasen en la educación del niño los 
había inhibido. El número de niños con ceguera de una 
población es muy reducido, y, por tanto, existe un desco
nocimiento generalizado en la forma de tratarlos. Tere recor
daba, por ejemplo, que en su primera visita al pediatra, 
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este, al enterarse de que Toni era ciego, elevó de forma 
inusual el tono de voz como si tuviera dificultades de oído. 
Ella le explicó al médico cómo valoraba el niño la delica
deza en el tacto, el anticipar las manipulaciones que se le 
tenían que hacer, hablarle con suavidad, etc. La respuesta 
fue muy favorable porque de inmediato cambió la forma de 
practicar la exploración en el niño. 

Toni, que al iniciar la consulta lloraba a pleno pulmón, 
al sentir que se le hablaba con afecto y se le tocaba lenta 
y cuidadosamente, calló en seco y adoptó una actitud de 
escucha atenta a las palabras que se le decían en un tono 
que le inspiró tranquilidad. 

El hecho de reunirse con otros padres de niños ciegos 
propiciaba una mayor confianza en sí mismos, de manera 
que experimentaban que perdían el miedo. Ello era debido 
a que su principal objetivo, que su hijo evolucionase feliz 
e interesado en el mundo que le rodea, podía ser compar
tido, y, además, tenían unas referencias más fiables sobre 
lo que convenía hacer y cómo hacerlo. 

Cada nueva etapa que el niño tenía que superar, al prin
cipio era vivida con temor por el desconocimiento que 
tenían de su posible proceso. No obstante, el enfrentarse 
con la realidad les permitía tranquilizarse, aunque lenta
mente. Los padres más experimentados les decían: «Con
viene vivir el presente con toda intensidad y disfrutar de 
cada una de las etapas del niño». El hecho de adoptar esta 
actitud suponía un estímulo constante para ellos, al tiempo 
que les ayudaba a distender el miedo a un futuro siempre 
incierto. 

Decían: «Si el niño, ahora, es feliz porque ha mostrado 
capacidad de superar obstáculos sin ahorrarle los esfuer
zos propios de su edad, también puede serlo en el futuro, 
como los otros niños». El hecho de haberlo experimentado 
de forma progresiva les hacía sentirse mejor con ellos mis
mos, como padres competentes y con posibilidades de dise
ñar proyectos de futuro para la vida de su hijo y la suya 
propia. 
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Se habían dado cuenta de que ahora podían disfrutar 
con Toni. El amor que sentían hacia él les ayudaba a des
cubrir aquellas cosas que le iban mejor. Profundizar en 
estos aspectos positivos también se reflejaba en Toni por
que participaba más. Se daban cuenta de que ellos que
rían disfrutar de su hijo como cualquier padre y que no que
rían sentirse obligados a hacer cosas como si fuesen los 
maestros. Las sugerencias y las ideas que recibían del 
especialista las ponían en práctica, pero con su toque per
sonal, es decir, con su propia manera de ser y, además, 
adecuada a Toni, con su temperamento y teniendo en 
cuenta los rasgos de su incipiente personalidad. 

Para acabar, diríamos que, en general, el sufrimiento no 
es estéril. El sufrimiento personal, según se viva, puede 
predisponer a ser más consciente del sufrimiento propio y 
del de los demás, cuando es posible pensar en ello y en 
cómo afecta a uno mismo y a la relación con la familia y 
con otras personas. El sufrimiento, si se vive de forma 
catastrófica, puede llegar a destruir, pero también puede 
transformar a la persona y ayudar a un crecimiento interno, 

Foto 14 



75 PRIMEROS SENTIMIENTOS Y EMOCIONES QUE EXPERIMENTAN LOS PADRES 

ya que, quizás, con él uno se puede hacer más fuerte, 
puede estar más preparado para las adversidades. El sufri
miento no es ni una barrera ni una obstrucción si se puede 
afrontar, sin evitarlo, con sus fluctuaciones y con sus difi
cultades, reflexionando sobre él y buscando en todo 
momento las ayudas terapéuticas necesarias que permi
tan tolerar mejor y convivir con situaciones dolorosas, a 
menudo crónicas. 
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CCaappííttuulloo 33

LLaa aaccooggiiddaa aa llaa ffaammiilliiaa:: iinniicciiaammooss eell pprroocceessoo
ddee aatteenncciióónn tteemmpprraannaa
IIssaabbeell VVeecciillllaa RRooddrriiggoo

Hubo días de lluvia 
en los que el alma 

se contagiaba, negra, 
de aquellos nubarrones 

y era duro seguir 
en aquella ciudad 

a medio hacer 
de la esperanza. 

A. Aberasturi, Un blanco deslumbramiento 

LLaass mmaallaass nnoottiicciiaass

«¿Y cómo le digo ahora esto a mi mujer? ¿cómo se lo 
digo... ?» 

Según apuntan algunas investigaciones,3 y como tam
bién se ha comprobado en nuestra experiencia de muchos 
años en el Equipo Específico de atención educativa a alum
nos con ceguera o discapacidad visual, el diagnóstico des
favorable —deficiencia visual grave o ceguera, con o sin 
otras discapacidades asociadas— se transmite a los 
padres, un tercio de las veces, de forma inadecuada y a 

3 López Montellano, F. (2006). Primera atención y transmisión del diag
nóstico de ceguera/deficiencia visual a las familias: el influjo de los procedi
mientos y actitudes de los profesionales. Ponencia presentada en el 4.º Con
greso Virtual INTEREDVISUAL sobre Atención Temprana y Discapacidad Visual, 
2-31 octubre 2006. 
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uno solo de ellos. La cuarta parte de las ocasiones la infor
mación se da en los pasillos... La mayoría de las familias 
se sienten desinformadas e insatisfechas con la informa
ción recibida en esta primera ocasión, por lo que inician 
un peregrinaje por servicios médicos buscando confirmar 
o aclarar el diagnóstico. 

En general, los profesionales de la medicina se centran 
en salvaguardar la salud física del niño, por encima de con
sideraciones de salud mental o de riesgo psicológico. Cen
tran su atención en el niño como sujeto enfermo, y míni
mamente en la familia que le sustenta anímicamente. 

Existen numerosas propuestas de mejora de los ser
vicios de atención a las familias en atención temprana, y 
todas ellas apuntan en la misma dirección: proporcionar, 
desde el primer momento, una atención conjunta al niño 
y a la familia, de modo multiprofesional y coordinado. En 
este sentido, consideramos oportuno destacar aquí la con
veniencia de buscar fórmulas que nos permitan dar la 
acogida a los padres en el momento más próximo posi
ble al conocimiento del diagnóstico de ceguera o disca
pacidad visual grave, incluso en el propio contexto hos
pitalario y de modo coordinado con los servicios 
médico-sanitarios. 

Sabemos que, desde el punto de vista psicológico, «la 
información es una forma de ganar control sobre el pro
blema», y aunque esta primera noticia sobre el diagnóstico 
de grave discapacidad visual de un niño siempre genera 
una crisis en los padres, también es cierto que el modo en 
que se ofrece esa información inicial tiene la posibilidad 
de suscitar «guiones» que determinarán en buena medida 
las inmediatas relaciones y el afrontamiento de esos padres 
ante su nueva situación como tales. 

Se trataría, pues, de lograr que la comunicación del 
diagnóstico deje de ser un hecho puntual y se aproxime 
más a una entrevista-proceso, en la que se pueda propor
cionar a los padres una información siempre veraz y clara, 
pero reconstruida y modelada por el equipo de profesio
nales en términos de «verdad soportable», o integrable en 
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este delicado momento, en atención a variables persona
les y situacionales que incluyeran la exploración previa de 
la información disponible por los padres sobre la discapa
cidad visual, normalmente muy confusa e inespecífica, y 
sobre servicios y recursos de apoyo disponibles… en defi
nitiva, una comunicación inicial del diagnóstico en térmi
nos «evolutivos», elaborada por los profesionales con el 
objeto de reforzar, desde el primer momento, recursos per
sonales de afrontamiento y resiliencia de los padres, y de 
prevenir o minimizar procesos de desesperanza y desres
ponsabilización. 

Esperamos que el desarrollo de este trabajo pueda con
tribuir en alguna medida a comprender las razones por las 
cuales apoyamos estos planteamientos. 

UUnnaa vviivveenncciiaa iinnééddiittaa

¿Por qué nos ha tenido que pasar esto a nosotros? 

En aquellos primeros días en el hospital sentíamos de todo: 
miedo, rabia y confusión, sobre todo mucha confusión. 
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Recuerdo que me quedaba sentada a la vuelta de la guar
dería y me ponía a llorar. Me imaginaba que mi hija estaba allí 
dentro llorando también. Y lloraba más aún. No podía pararme. 

Estas dolorosas expresiones son una muestra de lo que 
algunos padres de niños con ceguera o discapacidad visual 
grave han sentido en los momentos iniciales de su vida 
como tales. 

Basta un mínimo de empatía para comprender y sentir 
deseos de ayudar, de confortarles... pero, ¿cómo? La fami
lia extensa, los amigos, los profesionales de la medicina... 
todos deseamos que de alguna manera ese comprensible 
dolor deje de doler y permita «seguir adelante», porque 
sabemos que así tiene que ser. Hay escucha, compañía y 
consejos, muchos consejos. Y, con ello, desearíamos con
seguir que estas implícitas demostraciones de aturdimiento 
e impotencia de los padres se transformasen, lo más rápi
damente posible, en muestras de alguna forma de energía 
positiva, de reconocimiento incipiente del niño que ahí está, 
oculto tras el reciente diagnóstico-sentencia que les impide 
verle e ilusionarse... y seguir adelante. 

Y vuelta a empezar, ¿cómo hacer?: la compañía, la 
escucha pasiva y los consejos no parecen llevar muy lejos 
si no están sólidamente vertebrados en algo más que bue
nas intenciones. 

¿Cómo ayudar al tránsito necesario desde la vivencia 
dramática de la paternidad a otra que sabemos ha de ser 
necesariamente ilusionante? 

Hubo esperanzas, energía y preparación durante el emba
razo. Emociones que se añoran ahora que el diagnóstico
sentencia ha supuesto un rotundo giro en los proyectos, un 
giro que apunta en una desconocida dirección no prevista y 
para la cual no hay referentes: hospitalizaciones, peregrinaje 
por servicios médicos y sociales... Nadie está preparado 
para interpretar estas experiencias, para afrontar estas difi
cultades, para adaptarse a estas nuevas exigencias. 

Pero recordemos: sí se estaba preparado para incor
porar a la propia vida, al sistema familiar, cuantas nuevas 
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exigencias y experiencias nuevas fuese reclamando el sos
tenimiento afectivo y el estímulo al desarrollo que el niño 
que se esperaba hubiese ido presentando. El niño espe
rado no ha venido. No es él. Pero está aquí. Nosotros lo 
sabemos. 

Ante este sistema familiar estresado, confundido, supe
rado e insatisfecho que se nos presenta, nosotros, como 
profesionales, debemos «leer» inicialmente al menos dos 
cosas: 

1. El sufrimiento expresado por los padres en cual
quiera de sus habituales «modalidades» (depresión, agre
sividad, rechazo...) nos revela una riqueza y un potencial 
actual importante y necesario: tras el dolor, subyacen 
deseos enormes de recuperar al niño esperado y de reto
mar un rol de padres para el cual sí hubo preparación. Por 
tanto, aquella preparación aquí está «solapada», y nosotros 
hemos de contribuir a recuperarla y reactivarla. 

La ayuda se basa en el presupuesto de que existe una 
fuerte tendencia a que la persona se adapte si se le da una 
oportunidad... Todas las personas tienen en sí mismos o den
tro de sus sistemas sociales los recursos necesarios para rea
lizar los cambios necesarios. El cometido de quien ayuda es 
acceder a esos recursos y ayudar a la persona a usarlos en 
las áreas apropiadas de sus vidas... hasta lograr convertir en 
ventajas lo que aparentemente son desventajas... El enfoque 
de la utilización consiste en convertir los «hierbajos» (síntomas, 
creencias inflexibles, dudas...) en componentes esenciales acti
vamente utilizables como parte de la solución. (Milton Erick
son, en O’Hanlon y Weiner-Davis (2002)). 

2. El escenario familiar es decisivo para la construc
ción de aprendizajes y el desarrollo del niño, pues propor
ciona el incondicional sostenimiento afectivo y el también 
imprescindible apoyo para crecer y desprenderse y afron
tar la diferenciación emocional y la aventura de la explo
ración y el descubrimiento del mundo circundante. Nada 
puede sustituir o reemplazar la calidad del vínculo ni de la 
interacción materno-filial. «No hay ser humano sin cuida
dos maternos» (Winnicott, 1979). 
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Sabemos que en el caso de la ceguera o deficiencia 
visual grave, si estos dos aspectos —vinculación afec
tiva e interacción compensatoria— no se establecen ade
cuadamente de modo temprano, pueden producirse 
detenciones, retrasos o desviaciones del desarrollo que 
llegan a configurar, en los casos más graves, cuadros 
psicóticos. 

Así pues, hemos de aaccttuuaarr ccoonn eessooss sseennttiimmiieennttooss que 
el conocimiento de la discapacidad visual ha desatado en 
los padres, porque en ellos se oculta un potencial positivo, 
yy ttaammbbiiéénn ssoobbrree eessttooss sseennttiimmiieennttooss, para dirigirlos a una 
percepción ilusionante del hijo real y a una interacción gra
tificante con él, restaurando así, en toda su riqueza, una rela
ción progenitores-hijo que, de modo espontáneo, estuvo ahí 
hasta que apareció el diagnóstico. Y aquí sigue retenida. 

EEsstthheerr,, llaa mmaammáá ddee AAlliicciiaa

Ya teníamos dos niñas. Mi marido quería ir a por el niño. 
Yo no estaba muy por la labor al principio pero, bueno, nos fui
mos ilusionando y decidimos que a la tercera va la vencida y 
fuimos a por el varón. No quisimos saber su sexo hasta que 
naciese. La verdad es que durante el embarazo los cuatro espe
rábamos con gran ilusión. Recuerdo que cuando nos dijeron 
que era niña sentí una fuerte punzada de frustración. Pero ape
nas duró unos segundos —¡Otra hija!, ¡bueno!—. Me pareció, 
de repente, que no era importante que no fuese niño: ahora ya 
no, porque nuestra niña estaba con nosotros... 

Pero, al poco rato, mi marido vino a decirme que era ciega... 

Su padre la adora, pero yo… no. Yo… ¿qué quieres que te 
diga?, yo creo que no la quiero. No la puedo querer. No puedo. 

Esther ya ha contado antes su historia: a la gran fami
lia extensa que tiene alrededor en su pueblo y a los profe
sionales de estimulación precoz del IMSERSO. Excepto la 
última parte: 

No puedo ir por ahí diciendo que no la quiero, eso no está 
bien. Sé que no debo hacerlo... Pero creo que la gente se da 
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cuenta, porque es su padre quien se ocupa de las cosas de la 
niña. Yo solo hago lo que él me dice que haga. De mí no sale 
nada. 

Para Esther, sus dos hijas mayores tienen nombre, pero 
Alicia, es «la niña». 

Será fundamental comprender y acoger, aquí y ahora, 
estas emociones y sentimientos y no mostrar de ninguna 
manera el temido rechazo. Ya sabemos, nos lo dice Esther, 
que esto solo ha servido para silenciarlos, pero no los ha 
cambiado en absoluto: los sentimientos narrados persis
ten y están determinando los comportamientos de la madre 
en el seno familiar. 

Nada, pues, haremos si aconsejamos «No debes pen
sar así, tienes que...». La madre nos relata los muchos y 
buenos consejos recibidos «Ya sé, ya lo sé, todos me lo 
dicen...». 

Y, quizá, tampoco sea el momento de hacer preguntas 
descontextualizadas sobre la situación familiar y general 
del bebé. Dejaremos la evaluación inicial para más ade
lante. 

Tampoco parece que sea la ocasión de dar información 
sobre las peculiaridades del desarrollo del bebé ciego y las 
múltiples formas de compensar–estimular los aprendiza
jes de su hija Alicia. 

Si hacemos esto ahora, estaríamos, quizá, invadiendo la 
intimidad que se nos ha abierto y, de algún modo, invalidando 
los recursos emocionales que potencialmente subyacen bajo 
estos que la madre nos ha traído ahora a nosotros. Y, sobre 
todo, estaríamos perfilando una relación en la que el rol de 
la familia sería el de receptor pasivo de saberes de experto 
externo, que centra sus intervenciones en indicaciones, pres
cripciones y conocimientos estandarizados. Y no es esta la 
relación que queremos establecer cuando iniciamos una inter
vención en atención temprana con padres que afrontan una 
discapacidad visual en su hijo recién llegado. Este sí sería el 
rol de los servicios médico-sanitarios, que cumplen con ello 
una función necesaria y muy valiosa. 
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Nosotros queremos iniciar una relación de ayuda, no 
tanto psicológica, que puede y suele ser rechazada, como 
una «alianza estratégica» orientada a la acción conjunta y 
efectiva, en la que padres y profesionales seamos colabo
radores, en la que compartamos responsabilidades y par
ticipación activa conjunta en proyectos de vinculación y 
aprendizaje en el insustituible medio familiar del niño con 
discapacidad visual grave. 

Procede iniciar la construcción y aceptación de este tipo 
de relación de ayuda y colaboración desde el rol de experto, 
sí, pero cómplice y proactivo también, en el momento de 
la acogida. Es más, creemos que este es un momento pri
vilegiado y único para el establecimiento de este tipo de 
relación padres-profesional de referencia. 

Por ello, decimos que la acogida es el momento de 
actuar profesionalmente ante estas iniciales explosiones 
emocionales de los padres, mediante: 

•	 La aceptación y el apoyo emocional. 
•	 La validación de sus biografías. 
•	 El reconocimiento de sus competencias. 
•	 La promoción de recursos actuales: resiliencia. 
•	 La búsqueda de espacios para la esperanza. 
•	 La información, el asesoramiento, la evaluación de la 

situación familiar y del desarrollo del bebé, la parti
cipación conjunta en cambios ambientales... vendrán 
más adelante, en los siguientes momentos de la inter
vención con familias que ahora se inicia. 

LLaa aacceeppttaacciióónn yy eell aappooyyoo eemmoocciioonnaall

Es el momento de escuchar: más aún, de favorecer la 
expresión de dificultades, porque los obstáculos emocio
nales solo pueden superarse y manejarse, tanto por la pro
pia persona, como por quien pretende establecer una 
buena relación profesional de ayuda, si son explicitados. 
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Por tanto, nuestra escucha no será pasiva, sino activa y 
empática: estamos decididos a no negar a las emociones, 
aunque negativas, el protagonismo que están teniendo en 
la vida familiar, ni, en modo alguno, a corregirlas u obviar-
las, porque ya sabemos que este sería un camino seguro 
para dejarlas instalarse y crecer, aunque en silencio. 

Es el momento de respetar: proporcionando un entorno 
afectivo y cognitivo de recepción y validación, totalmente 
exento de juicios de valor, de cualquier prejuicio ni ideal 
preconcebido sobre lo que debe ser una familia: cada fami
lia tiene diferentes modos de crecer, de restablecer, de com
pensar... 

En este sentido, hemos de aprender también a valorar 
positivamente la diversidad étnica y cultural que está pre
sente hoy en nuestro rico entorno social, procurando ajus
tarnos a las diferentes formas de entender la vida familiar, 
sus normas de intimidad, buscando la promoción de los 
valores intrínsecos a cada una de ellas. 

La creación de este clima de aceptación supone otor
gar tiempo y permiso para que los padres se expresen 
desde su propio marco de referencia, seguros de que 
no habrá consecuencias negativas, de que no serán juz
gados. 

De este modo, la acogida es, en sí, una intervención 
normalizadora y también una primera materialización de 
pprroocceessooss ddee iinnfflluueenncciiaa qquuee iinniicciiaammooss::

•	 Nuestra escucha activa y empática, y nuestro respeto 
y validación de sentimiento actuales, contribuyen a 
extinguir la ansiedad y a parar una silenciosa esca
lada emocional de autoculpabilizaciones e inseguri
dades. 

•	 Contribuye al desarrollo de habilidades de autoa
ceptación y autoempatía; permite perdonarse al expre
sar con confianza. 

•	 Activa el autocuidado y las habilidades para deposi
tar confianza en otro. 
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Necesitamos esta confianza porque no queremos ser 
consultantes de rutina, algo que perjudicaría el genuino 
potencial de la intervención profesional que queremos ini
ciar en relación a nuestra capacidad de influencia en el 
comportamiento familiar-aprendizajes y desarrollo del niño. 

La confianza es una forma de vinculación consistente 
que resulta recíprocamente enriquecedora, pues garantiza 
una comunicación bidireccional que es necesaria para la 
eficacia de nuestra intervención. 

•	 «He podido decir lo que me está sucediendo», otorga 
a los padres una percepción nueva de autoeficacia 
emocional. 

•	 Y más aún si nosotros les acompañamos desde este 
íntimo espacio emocional actual que acabamos de 
acoger, brindándoles nuevas perspectivas: 

LLaa vvaalliiddaacciióónn ddee ssuuss bbiiooggrraaffííaass

Esto que me cuentas es muy importante. Te agradezco que 
confíes en mí. 

Disponemos de tiempo para conversar, todo el que consi
deremos necesario. 

Lo que estás sintiendo es totalmente comprensible... Es un 
indicador del fuerte impacto afectivo que el diagnóstico de 
ceguera de tu bebé ha significado para ti. Tienes todo el dere
cho del mundo a sentirte así. No es ninguna locura... Y tam
poco es un rasgo crónico ni extraño que defina tu persona... 
Creo que puedes fiarte de tus emociones y puedes aprender 
a manejarlas. No necesitas huir ni ocultar. No, si no es eso lo 
que deseas, y seguro que no lo deseas… 

EEll rreeccoonnoocciimmiieennttoo ddee ccoommppeetteenncciiaass

Podemos ir más allá desde nuestra perspectiva de uti
lización, que decía Erickson, o de potenciación de rique
zas actuales, y desvelarlas. Con ello contribuimos a con
fortar: 
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Tus palabras demuestran que tienes una gran capacidad 
para amar y ser generosa con los tuyos... Eso sí que te define, 
tu vida familiar lo muestra muy claramente... 

Ya has tenido dos hijas y seguro que sabes muy bien que 
la crianza es una experiencia intensa, llena de placeres y tam
bién de esfuerzos y de renuncias. 

Tú has vivido todo esto, puedes contarme... seguro que tie
nes hermosos recuerdos y muchas, muchas habilidades como 
madre... 

Incorporamos preguntas orientadas por nuestra escu
cha previa y dirigidas a introducir procesos de reflexión y 
de desplazamiento a ideas próximas a las expresadas por 
los padres, pero nuevas y portadoras, en alguna medida, 
de incipiente energía positiva. 

La entrevista (o entrevistas) de acogida será, así, no solo 
un espacio para la expresión y relajación de emociones y 
sentimientos, sino también una primera invitación al análi
sis compartido de los mismos y una primera contribución 
a la reorganización de vivencias actuales, continuando así 
nuestra ayuda–acompañamiento para que descubran, en 
su momento afectivo actual, los cambios que podrían faci
litarles una mayor calidad de vida en el afrontamiento de 
esta crisis. 

Las preguntas constituyen una invitación mucho más 
fuerte que las afirmaciones para que los padres se impli
quen. Con ellas, podemos orientar o influenciar: 

—¿Crees que hay otras personas que están angustiadas 
ante esta situación? 

—¿De dónde piensas que saca fuerzas tu marido para 
hacerse cargo en estos momentos de los cuidados de Alicia? 

—No lo sé. Yo supongo que no le queda más remedio. 
Alguien tiene que hacerlo. Él es diferente. Es más fuerte... 

—¿Has hablado de esto con él? ¿Él también piensa que 
es más fuerte que tú…? 
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LLaa pprroommoocciióónn ddee rreeccuurrssooss aaccttuuaalleess

—Tiene que ser un gran alivio tener al lado a alguien en 
quien confiamos y que puede sustituirnos cuando nos senti
mos sin fuerzas para hacer aquello que nos correspondería, 
¿no te parece? 

—… 

—…Y tener una rica experiencia previa en la crianza tam
bién debe ser un aspecto valioso en tu actual situación. ¿Tú 
crees que puede resultarte de utilidad en alguna medida? 

—…No lo sé, tal vez sí, pero yo... ¿qué puedo hacer por 
un bebé ciego? No sé cómo hacer las cosas... Pienso que voy 
a hacerlo todo mal. 

—¿Tu marido sí sabe cómo hacer? ¿Ha conocido a otros 
bebés ciegos? ¿Tiene experiencia? 

—¡No!, ¡claro que no! Él tiene la misma experiencia que 
yo o menos, porque de las niñas siempre me he ocupado yo... 

—...Pero parece que él se está ocupando... ¿Si tuvieses 
ayuda, si hubiese alguien que escuchase tus dudas y te diese 
indicaciones alternativas...? 

—Necesitaría mucha ayuda, y una energía que ahora no 
tengo... pero igual... poco a poco... no lo sé... 

—Me hago cargo, ¡es tan comprensible que te sientas inse
gura! Además, es verdad, tú lo sabes: la crianza exige mucha 
energía. Y es también comprensible que la tristeza nos haga 
sentirnos sin fuerzas en momentos difíciles como este.... Ade
más, es cierto que ayudar a crecer a un bebé ciego requiere 
conocer ciertas peculiaridades de su desarrollo y actuar sobre 
ellas. Nosotros podemos ayudarte en esto. No es muy com
plicado. Tú podrás hacerlo perfectamente cuando te encuen
tres más descansada... ¿Seguro que no quieres intentarlo? 

—...Sí, intentarlo supongo que sí... y, a lo mejor, podría lle
gar un día a quererla tanto como a... sus hermanas... 

—¡Estoy segura! Su padre la quiere, sus hermanas, sus 
abuelos la quieren..., ¿por qué no tú...? ¡Claro que sí! ¡Llegará! 
¡Y disfrutarás con ello...! 

Estamos intentando trasladar la rotunda referencia a los 
afectos, («Creo que no la quiero») a un terreno más opera



89 LA ACOGIDA A LA FAMILIA 

tivo: la necesidad de descanso y de orientaciones y de 
apoyo en tareas, en proyectos de vida cotidiana... 

Y debemos hacerlo tratando de mantener una delicada 
tensión dialéctica, sin rupturas, entre la vida narrada, el 
discurso sobre la vida, y el inicio de compromisos con nue
vos objetivos y actuaciones: porque queremos que nues
tra relación de ayuda sea cordial, acogedora y validadora, 
pero también efectiva. 

Tendremos que evitar, pues, que la acogida se convierta 
en una ocasión más para narrar emociones dolorosas que 
pueden estar objetivando y justificando comportamientos de 
evitación y de defensa ante una realidad muy dolorosa, para 
escamotear compromisos con la acción o eximirnos de res
ponsabilidades de afrontamiento y solución de los proble
mas sobre los que se hace el discurso afectivo-emocional. 

Para ello, trataremos de centrarnos en el presente y en 
el futuro; en el análisis funcional de lo que sucede actual
mente, en la revelación-descubrimiento de recursos dis
ponibles en el entorno y competencias familiares actuales. 

Esto significa que progresivamente iremos limitando la 
auto-observación selectiva de carencias, dificultades, mie
dos, etc., no reforzando con una excesiva atención estan
cada, y sin objetivos, el relato «reiterado» de emociones y 
sentimientos negativos, y sí reforzando y dirigiendo la inda
gación desde este universo afectivo actual hacia el poten
cial presente y futuro que contiene, pero que suele apare
cer subestimado, aplazado y relegado por las inseguridades, 
las tristezas y la confusión narradas, que hemos validado y 
sobre las que necesitamos ir construyendo nuevos espa
cios emocionales más abiertos y más flexibles. Para lograrlo, 
será fundamental no precipitarse: hemos de dar tiempo a 
los padres y asegurarnos de que en todo momento esta
mos caminando con ellos, avanzando juntos, hacia lo mejor 
de sí mismos y de sus hijos. 

Creemos que la acogida, que puede desarrollarse en 
una o dos entrevistas y que debe llevarse a cabo cuanto 
antes, es un momento privilegiado de la intervención, pues 
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puede constituir el armazón de un delicado tejido de corres
ponsabilidades para el desarrollo ulterior de aprendizajes 
y ajustes-cambios en el sistema familiar que van a condi
cionar las primeras experiencias y el desarrollo de toda la 
personalidad y todo el potencial del bebé con discapaci
dad visual. 
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LLaa bbúússqquueeddaa ddee eessppaacciiooss ppaarraa llaa eessppeerraannzzaa

…Me dicen que tengo que ser realista: que me haga a la 
idea de que Lorena no ve nada y nunca podrá hablar ni cami
nar. No puede ser verdad, ¿por qué me dicen esto? 

La madre de Lorena, Carmen, acaba de afiliar a la ONCE 
a su hija de un año. Durante este tiempo ha acudido a 
sesiones de estimulación precoz dos veces por semana y 
también a una sesión semanal de fisioterapia; todo ello en 
la ciudad situada a 95 km del pueblo donde viven. Son dos 
viajes semanales de casi 200 km cada uno. 

Ha venido a esta primera entrevista, en la sala de esti
mulación de nuestra sede, acompañada de su hija Lorena 
—tiene otros dos hijos mayores, niña y niño— y de su 
madre, que intenta consolarla y calmar su llanto. 

Carmen ha traído informes médicos y me los ofrece, 
pero su modo de dejarlos sobre la mesa y sus expresiones 
parecen indicar que no tiene mucho interés en que nos 
detengamos ahora en ellos. Sigue llorando. La abuela coge 
a la niña, que estaba en mis brazos, y se aleja en la sala. 
Carmen y yo seguimos juntas ahora, ella sigue llorando. 
Trato de consolarla físicamente y percibo su aceptación. 
Cuando logra relajarse un poco, me mira, como interro
gándome, como esperando que yo le hable... 

Le digo que pienso que nadie puede tener certezas tan 
contundentes sobre el futuro de una niña de un añito. Que 
nadie puede saber lo que a Lorena le va a deparar la vida. 
Y que lo que sí es seguro, y en lo que todos estaríamos de 
acuerdo, es en que es una niña preciosa que merece todos 
nuestros esfuerzos por apoyarla para que disfrute y 
crezca... 

Ha escuchado atentamente y parece tranquilizarse cada 
vez más... 

Pensamos que el diagnóstico-clasificación es necesa
rio y significativo para organizar objetivos de desarrollo e 
intervención con el niño, pero nunca una etiqueta catas
trófica que define múltiples barreras. 
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Nuestro objetivo es promover sin desamparar, es incor
porar a la familia como protagonista activa del desarrollo 
del niño. No olvidamos que ignorar el problema es desas
troso, pero, ¿cuál es el problema? Tenemos que otorgar 
una definición funcional de dificultades suficientemente 
energizante, que dé cabida a la ilusión; dar permiso y espa
cios a la esperanza, que no es otra cosa que «la persis
tencia en propósitos y esfuerzos cooperativos» (Escudero, 
Lucerga y Sanz, 1982), y esa persistencia necesita soste
nimiento afectivo-emocional y cognitivo a la vez. 

Al reconstruir conjuntamente con los padres nuevas con
clusiones sobre el desarrollo del niño y sus requerimien
tos, estamos promocionando ajustes saludables ante la 
adversidad, estamos capacitándoles para que sigan pro
yectándose en el futuro a pesar de acontecimientos des
estabilizadores (el diagnóstico fatal de una hija con ence
falopatía multiquística y antecedentes de síndrome de West, 
con palidez papilar, etc.), estamos promocionando resi
liencia. 

Hoy Lorena tiene cuatro años, está escolarizada en edu
cación infantil-educación especial. Para su tutora, su logo
peda, su fisioterapeuta, su profesora de apoyo de la ONCE 
y su madre, las sonrisas de Lorena, cada vez más fre
cuentes, su incipiente control de los movimientos de cabeza 
y ojos —siguiendo voces familiares y objetos brillantes—, 
resultan experiencias portadoras de enorme felicidad para 
todos. Estos pequeños-grandes logros siguen sosteniendo 
la ingente exigencia de cuidados maternos: viajes a la loca
lidad donde está ubicada el aula, hospitalizaciones, sesio
nes extraordinarias de fisioterapia, rutinas diarias de cui
dados especiales, etc. 

Y, desde luego, no estaría bien terminar este relato 
sin compartir lo que para nosotros ha sido un conmove
dor y valioso aprendizaje: nadie, ningún «experto», con
sigue sonrisas tan espléndidas de Lorena como su 
madre. De hecho, fue ella quien nos enseñó a todos los 
profesionales los secretos de las risas y los juegos vocá
licos de la niña. 
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CCaappííttuulloo 44

EEll rrooll ddeell pprrooffeessiioonnaall ccoommoo rreeffeerreennttee
ppaarraa llaa ffaammiilliiaa
IIssaabbeell VVeecciillllaa RRooddrriiggoo

¿Puedo hacer algo distinto a los demás para ayu
darte? ¿Eres tú quien entonces me amaba mientras yo 
comenzaba a ingresar en otro mundo? 

J. M. Caballero Bonald, Descrédito del héroe 

Nosotros, como profesionales de los equipos específi
cos de atención educativa a niños con discapacidad visual, 
sabemos que debemos actuar para recuperar a los padres, 
desde la recepción de la «mala noticia», del «diagnóstico
sentencia» de discapacidad visual o ceguera que les ha 
dejado emocionalmente decepcionados, confusos, inde
fensos. Recuperar a los padres como activos pprroottaaggoonniiss-
ttaass de la intervención en el desarrollo de su bebé: esta es 
la única garantía que podemos tener de que nuestro tra
bajo en estimulación-atención temprana será efectivo. 

Y para ello, queremos poner en valor la raíz ecológica 
del desarrollo humano frente a la vivencia fatalista de un 
diagnóstico-etiqueta, al cual los padres atribuyen, en estos 
primeros momentos, consecuencias catastróficas e inamo
vibles para su hijo recién llegado, anticipándole una vida 
de infeliz dependencia que los sume en la tristeza. Sabe
mos que la ceguera y la discapacidad visual son percibi
das por la sociedad, aún hoy, como especialmente invali
dantes. 

Es comprensible, pues, que el impacto emocional ini
cial resulte abrumador, y es por ello que hemos iniciado, 
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con la acogida a la familia descrita en el capítulo anterior, 
el establecimiento de una relación de ayuda, a modo de 
«alianza estratégica» que se orientará a la acción conjunta 
padres-profesional, a partir de nuestra inicial aceptación y 
validación de sus emociones y sentimientos: porque que
remos evitar que este catastrofismo emocional vivenciado 
por los padres sustente la creencia de que «No hay nada 
que hacer… esperar a ver si, con suerte, la ciencia encuen
tra a tiempo una solución que le devuelva la visión…». Alre
dedor de esta creencia se levantan muchas veces los muros 
y bloqueos que apuntan a cierta falta de responsabiliza
ción en el desarrollo del bebé, y que inhiben la adecuada 
vinculación afectiva padres-hijo y el aprendizaje y desarrollo 
de interacciones, adaptaciones y procesos de estimulación 
compensatoria de la discapacidad visual, que bien sabe
mos deben llevarse a cabo necesariamente en el seno fami
liar. Esto sucederá si dejamos que los padres se abando
nen a su sentimiento de impotencia, aunque sea de modo 
involuntario e inconsciente. Nos corresponde lograr que 
crean en sí mismos como insustituibles agentes de des
arrollo, evolución y mejora de todas las potencialidades de 
sus hijos: «La felicidad consiste en no tener miedo y en 
vivir proyectos ilusionantes sucesivos... La infelicidad es 
un estado mental de impotencia» (E. Punset). 

Vamos a procurar, pues, no una «atención al niño y a la 
familia», sino una intervención «con y en familia, todo lo 
necesario y todo lo que la familia acepte», tal y como indi
can los documentos más recientes sobre intervención socio-
educativa en atención temprana, Atención temprana en 
Europa (2005) y Recomendaciones técnicas para atención 
temprana (2006): 

•	 Desde una perspectiva holística y transaccional-eco-
lógica del desarrollo del niño: 

–	 El desarrollo humano es posible gracias a la inter
acción bidireccional/recíproca niño-entorno social 
y físico. 

–	 Todas las áreas del desarrollo están interrelacio
nadas. 
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•	 Esto nos obligará a atender, a lo largo de toda nues
tra intervención (observación y evaluación inicial, 
elaboración de un plan de intervención y desarrollo
implementación de la intervención), a las siguien
tes variables, que se extenderán mucho más allá 
de la inicial valoración de la funcionalidad visual del 
bebé: 

–	 Las variables del entorno que influyen en el niño y 
en los adultos de referencia en esta etapa inicial 
del desarrollo global y visual. 

–	 Las respuestas del adulto al comportamiento del 
niño. Es decir, las características de la interacción 
del núcleo familiar con el niño. 

Este ejercicio de análisis sistémico y ecológico del 
núcleo familiar, tanto previo como continuo, debe estar 
guiado por metas que no podemos perder de vista: 

a) Mejorar la evolución personal del niño con discapa
cidad visual grave. 

b) Optimizar y reforzar las competencias de la familia 
con esta finalidad. 

c)	 Favorecer un ámbito familiar emocionalmente equi
librado que facilite un ajustado desarrollo psicoso
cial de todos sus miembros. 

Además, debe estar necesariamente inscrito en una 
modalidad de trabajo multidimensional, multiprofesional y 
colaborativa, capaz de generar un proyecto único y flexi
ble para cada familia, por parte de todos los servicios y pro
fesionales. 

Así, para continuar ese trabajo de acompañamiento 
inicial, nos dirigimos ahora a la planificación y acción 
conjunta con los padres sobre proyectos concretos de 
vinculación con el bebé y de vida cotidiana de máxima 
calidad. 
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Estos pequeños proyectos deberán incluir: 

•	 El aprendizaje de interacciones compensatorias de 
las dificultades y peculiaridades que impone la dis
capacidad visual al desarrollo del niño. 

•	 Cambios-ajustes-optimización de los entornos físico 
y social. 

Y, a través de estos proyectos de acción conjunta 
padres-profesional, procuraremos en todo momento: 

•	 La mejora de la percepción de autoeficacia del núcleo 
familiar. 

•	 El mayor control de los padres respecto al desarrollo 
equilibrado de sus hijos. 

Estos planteamientos son totalmente coherentes con 
las indicaciones sobre atención temprana que se señalan 
en las Líneas generales sobre educación y actualización de 
servicios educativos de la ONCE (febrero 2006): 

•	 Prestar atención temprana especializada a niños y 
familias, desde una perspectiva multiprofesional y con 
carácter prioritario. 

•	 Proporcionar atención específica complementaria en 
relación a un objetivo común con otros servicios socio-
sanitarios y educativos. 

Estos principios también son coherentes con los pre
supuestos de «Aprendizaje para toda la vida», que se des
tacan en la actual legislación educativa (LOE: Ley Orgánica 
2/2006, de 3 de mayo, de Educación), en tanto que apren
dizajes a lo largo de toda la vida, que son los que preten
demos para el bebé que crecerá y evolucionará constan
temente; pero también lo son las nuevas dimensiones y 
retos que los padres asumen en su rol de padres de un 
bebé con discapacidad visual; y, por último, también apren
dizajes constantes que son necesarios para los diferentes 
profesionales que intervienen, dada la singularidad irre
petible de cada contexto familia-niño y la constante evolu
ción de modelos socio-familiares, que les obligan a ser 
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Foto 15. Mamá se ha preparado para ser valiente y me anima a que explore 
el mundo. Yo, desde sus brazos, aprendo a no tener miedo 

creativos y a flexibilizar las fórmulas de intervención en 
cada caso y momento. Esto propugna nuestra actual legis
lación educativa y nos parece muy adecuado. 

CCóómmpplliicceess:: ccoommuunniiccaacciióónn bbiiddiirreecccciioonnaall ppaarraa ggeenneerraarr
ddiissppoonniibbiilliiddaadd yy ccoommpprroommiissoo

En todo momento tendremos que esforzarnos por evi
tar que se produzca una especie de blindaje emocional 
derivado de una inadecuada acogida-validación de los ver
daderos sentimientos y creencias actuales de los padres 
en relación a su bebé y a la discapacidad visual que le 
afecta. Nuestra capacidad de influencia y de ayuda hacia 
ellos, para que evolucionen hacia una participación y res
ponsabilización ilusionantes en el desarrollo de todas las 
potencialidades de sus hijos en estas etapas tan críticas, 
se basa en la confianza suficiente para sostener una comu
nicación bidireccional efectiva con ellos a lo largo de toda 
nuestra intervención. 
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Nosotros, hasta ahora, solo hemos recibido prohibiciones 
y órdenes en todo lo relacionado con nuestro hijo Diego. Esta 
es la primera vez que nos preguntan cómo nos sentimos y qué 
opinión o qué deseos tenemos en relación a él como padres. 
Esto es una sorpresa muy grata, y un gran alivio. Sinceramente, 
estamos perplejos con vuestro interés por nuestras vivencias... 

Miguel y Maite son los padres de Diego, un niño con 
una grave discapacidad visual —atrofia de nervio óptico—, 
que, con ocasión de nuestra primera entrevista para ini
ciar la intervención, y ante nuestras invitaciones y pro
puestas para hacerles partícipes activos de la misma, nos 
dijeron: 

…Hemos llegado a estar convencidos de que nuestras 
ideas no tenían ningún valor... Al parecer, estaban siempre 
equivocadas... Y nuestras iniciativas se valoraban habitual
mente como perjudiciales para Diego... 

Maite asentía y lloraba. Mientras, Miguel nos confiaba 
esta experiencia. Luego ella añadió: «Yo, simplemente, no 
contaba nada para evitarme disgustos... y he ido haciendo 
lo que me parecía que a mi hijo y a mí nos hacía bien. ¿Qué 
otra cosa podía hacer...?». 

Consideramos que estas actuaciones, en las que la 
comunicación padres-profesional deja de ser bidireccional, 
anulan el potencial que el amor exclusivo de los padres tiene 
como elemento organizador y dinamizador de espacios afec
tivos y cognitivos para el crecimiento del niño. Los mensa
jes de censura influyen negativamente en la disponibilidad 
y en el grado de participación de las familias, por lo que se 
provoca una ruptura del verdadero trabajo conjunto que 
puede generar en los padres una especie de desesperanza 
aprendida que no hace sino añadir soledad a su dolor y a 
sus esfuerzos, potenciando en ellos la percepción de que 
no ejercen ningún control en este aspecto importante de 
sus vidas: ayudar a sus queridos hijos a crecer. 

Nuestro comportamiento comunicativo tiene conse
cuencias inmediatas en el comportamiento comunicativo 
de los padres (la comunicación humana es siempre un acto 
de naturaleza interactiva), y hemos de usar esta posibili
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dad de influencia para brindar oportunidades de bienestar 
(percepción de control de una situación inicialmente estre
sante para ellos) y mantener de algún modo un vínculo en 
el que los padres se sientan seguros, comprendidos y con
fiados, porque solo así podrán aventurarse tanto en su 
mundo interior (plantear sus dudas, arriesgarse a modifi
car sus creencias y expectativas iniciales, objetivar y con
trastar su percepción de autoeficacia, siempre motivante...), 
como exterior (incorporar progresivamente nuestras orien
taciones a sus hábitos cotidianos), con la disponibilidad y 
la firmeza requeridas. 

Sus hijos necesitan que así sea. 

Nosotros, como profesionales, sabemos que es muy 
necesario que sea así, y estamos obligados a procurarlo. 

Ellos, como padres, tienen derecho a que sea así. 

No podemos relegarlos al rol de receptores pasivos de 
soluciones de experto externo: es equivocado e ingenuo 
pensar que esta modalidad de intervención podría llegar a 
tener algún resultado en relación con los objetivos que esta
mos planteando. 

Recordemos: 

1.	 Mejorar la evolución personal del niño con disca
pacidad visual grave. 

2.	 Optimizar y reforzar las competencias de la familia 
con esta finalidad. 

2.1.	 La mejora de la percepción de autoeficacia 
del núcleo familiar. 

2.2.	 El mayor control de los padres respecto al 
desarrollo equilibrado de sus hijos. 

La percepción de competencia personal reduce las 
incertidumbres, el desasosiego y el bloqueo de unos padres 
que sí saben lo que tienen que hacer: amar y ayudar a cre
cer a sus hijos, aunque no sepan cómo hacerlo. 
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Debemos hacer un rastreo de dificultades, en el niño y 
en el núcleo familiar, sí, pero también de habilidades y de 
logros, porque protegen del desánimo y dinamizan los 
recursos personales, tanto emocionales como cognitivos o 
conductuales. 

Será necesario que mantengamos un estilo de bús
queda, y no de espera y de despacho. Siguiendo el pro
verbio chino que dice: «Cuando sopla el viento de la adver
sidad y del cambio, algunos edifican muros, otros 
construyen molinos», puede que los molinos que intenta
mos construir (aceptación de sentimientos y dificultades, 
provisión de recursos y apoyos, proporcionar nueva infor
mación relevante, generar ocasiones de vivir y compartir 
experiencias gratificantes con su bebé) no «funcionen» todo 
lo bien y lo rápido que nos gustaría. Pero esto no es razón 
para desistir y empezar a construir muros (críticas, infra
valoraciones, juicios, prohibiciones, órdenes, prescripcio
nes) que, inevitablemente, dañarán la confianza, agudiza
rán las distancias familia-profesionales y debilitarán 
significativamente nuestra capacidad de influencia y, en 
definitiva, de ayuda y colaboración. 

En los casos más complicados podemos crear lo que 
Navarro Góngora llama «muros de cordialidad». Mante
niendo siempre la expectativa positiva hacia la familia, a 
pesar de las evidencias de falta de cambios o ajustes; 
insistiendo con formulaciones diferentes, o buscando 
momentos más oportunos; perfilando nuevas estrategias 
de intervención; ignorando alternativamente lo negativo, 
etc., modelando, en definitiva una interrelación de con
fianza recíproca con los padres, exenta de culpabilizacio
nes y otras formas de distanciamiento, ya que estas no 
harán sino agravar el sentimiento de impotencia de los 
padres y les dificultará el desarrollar el rol de protagonis
tas efectivos que les corresponde en el crecimiento de sus 
hijos. 

Solo desde una perseverante intervención de calidad 
con los padres, podremos propiciar calidad de vida para 
sus hijos. 



103 EL ROL DEL PROFESIONAL COMO REFERENTE PARA LA FAMILIA 

PPrrooaaccttiivvooss:: ««VVaammooss aa nnoo lllleeggaarr,, ppeerroo vvaammooss aa iirr»»
((FFeeddeerriiccoo GGaarrccííaa LLoorrccaa))

Como profesionales expertos, ya sabemos hacia dónde 
hemos de avanzar, hemos descrito antes nuestros irre
nunciables objetivos. 

También hemos enfatizado las dimensiones afectiva y 
comunicativa que implica, desde el primer momento, esta 
tarea, en la que en buena medida hemos de ser cómpli
ces, capaces de escucha activa, empatía y validación que 
sustenten la confianza y la comunicación bidireccional 
fluida con los padres: debemos intentar ser algo así como 
«expertos cómplices y proactivos». 

Esto último —proactivos—, ¿qué significa? Que a la hora 
de afrontar las dificultades en nuestras intervenciones con 
y en la familia (todos sabemos que las hay), tendremos que 
recurrir a la flexibilidad y a la reevaluación de situaciones 
e interacciones, y, si es en equipo, mucho mejor: nuestros 
conocimientos y nuestra convicción deben generar nuevas 
hipótesis de intervención, puesta en marcha de estrategias 
alternativas y búsqueda de nuevos recursos. 

—Estos padres me agotan, no hay manera de convencer
les de que no tienen que... 

—¿Estamos seguros de que tienen información suficiente 
sobre lo que sí deben hacer? ¿Seguro que han entendido nues
tras explicaciones? ¿Pueden o saben hacer lo que es conve
niente que hagan…? ¿Han entendido las consecuencias de 
actuar como lo están haciendo…? Y, en cualquier caso, tene
mos que recordar que para todos resulta siempre más senci
llo añadir pequeños cambios a lo que ya estamos haciendo, o 
hacer algo nuevo, que dejar de hacer... 

—¡Vaya, creo que tienes razón! Me gustaría que revisáse
mos juntos la intervención realizada hasta ahora, porque me 
parece que hay cosas que debería cambiar... 

Las quejas, los juicios personales, los patrones de cul
pabilización y las resistencias percibidas por los profesio
nales funcionan, en ocasiones, como excusas inspiradas 
por un tipo de planteamiento reactivo en vez de proactivo 
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o de búsqueda, basado en una firme orientación al logro 
y, por lo tanto, centrado en la identificación de cada 
pequeño avance o mejora en contenidos, habilidades y 
afectos positivos... así como en las singularidades de cada 
sistema familiar. La expresión «cada montaña te enseña 
cómo escalarla» (O’Hanlon y Weiner-Davis, 2002) nos indica 
que cada dificultad es un nuevo desafío profesional, y que 
la clave para avanzar es atender siempre al mantenimiento 
de llaa nneecceessaarriiaa iinntteerraaccttiivviiddaadd, mediante una escucha
reevaluación continua y en positivo de prioridades y estra
tegias de los padres, para canalizarlas hacia objetivos y 
soluciones más adecuados. 

Si en nuestro trabajo con las familias nos orientamos 
excesivamente hacia las dificultades o limitaciones, corre
mos el riesgo de reaccionar, en lugar de responder profe
sionalmente ante ellas, y de obviar el valor de los peque
ños esfuerzos actuales, así como el reconocimiento que 
les corresponde, y perderemos con ello oportunidades de 
revalorizar nuestra credibilidad y nuestra capacidad de 
influir y de ayudar. Utilizaremos las «resistencias» percibi
das como información útil para mejorar nuestra interven
ción. 

No pretendemos ser omnipotentes ni mantener en todo 
momento una intervención exitosa y brillante, pero sí man
tener en todo momento una intervención comprometida 
con el bienestar del otro: «No existen las resistencias: todo 
el mundo quiere mejorar», decía Erickson. 

Nuestro trabajo como profesionales de referencia para 
los padres tiene que desarrollarse, pues, en atención a dos 
niveles paralelos de intervención: actitudinal y cognitivo: 

aa)	) AA nniivveell aaccttiittuuddiinnaall ((««ccóómmpplliicceess»» yy ««pprrooaaccttiivvooss»»)),,
pprrooppoorrcciioonnaarreemmooss ssooppoorrttee eemmoocciioonnaall ppaarraa aayyuu-
ddaarrlleess aa sseennttiirrssee pprroottaaggoonniissttaass eeffiicciieenntteess..

Queremos establecer una relación de ayuda basada 
en un modelo de competencia, desde la perspectiva 
de «una pedagogía de las posibilidades» (J. A. 
Marina). 
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•	 Estableceremos una relación asimétrica, dirigida 
por los profesionales, pero desde la escucha 
activa y la evaluación ecológica de necesidades 
y recursos actuales, centrada en identificar, cana
lizar y ampliar el potencial de cambios positivos 
que hay en emociones, cogniciones y comporta
mientos actuales de la familia y del bebé. 

•	 Centrada en objetivos compartidos y en tareas 
derivadas de aquella, y no en características per
sonales. 

•	 Basada en la confianza como vinculación con
sistente y recíprocamente enriquecedora. Aquí 
nos será muy útil establecer cuanto antes y en la 
medida de lo posible «buenas relaciones» con los 
demás profesionales especialistas que están inter
viniendo: estimuladores de los servicios de aten
ción temprana, médicos y oftalmólogos, profeso
res de guardería, técnicos de servicios a la 
comunidad..., así como presentar a la familia a 
los profesionales de nuestro equipo que van a 
colaborar en la intervención. 

•	 Desde la generosidad dinamizadora capaz de pro
veer de apoyos, compañía, modelos, recursos, 
nuevas informaciones y experiencias significati
vas, consecuencias positivas y resultados. Nues
tra postura siempre será la de ayudar a evolucio
nar, a crecer en sentimientos más abiertos, a 
mejorar habilidades. 

•	 Las muestras de sensibilidad y permeabilidad, de 
ductilidad y versatilidad aumentarán nuestra capa
cidad de influencia. Esto requiere respetar los 
tiempos y ritmos de cada familia y mantener una 
disponibilidad y una flexibilidad horaria razona
bles, así como cuidar la estabilidad y permanen
cia del profesional, evitando cambios innecesa
rios o no pertinentes desde la perspectiva de una 
relación e intervención evolutivas. 



106 CONSTRUIR JUNTOS ESPACIOS DE ESPERANZA 

•	 Mantendremos equilibrio entre asertividad (estilo 
claro y resolutivo) y comodidad para todos: con 
empatía, validación y adecuada provisión de estí
mulos y refuerzos, que nos aseguren una relación 
interpersonal lo más recompensante posible. 

—Nos ha dicho el oftalmólogo que esto de utilizar 
filtros para protegerle del sol no es tan necesario, que 
la niña camina mirando para abajo todo el tiempo por
que ella es así... y que lo de la estimulación visual no 
sirve para gran cosa... ¿tú que crees? 

—Yo creo que es bueno que contrastéis la informa
ción de los diferentes profesionales, ya que finalmente 
tendréis que aventuraros a tomar decisiones... Pero, 
quizá, es oportuno recordar que cada profesional tiene 
su campo de especialización, lo cual tiene muchísimas 
ventajas. Yo no soy oftalmólogo, pero sí puedo propor
cionaros información sobre los beneficios de ambas 
cosas; creo que será bueno que le consultéis. 

•	 Con nuestra respuesta estamos haciendo saber 
a los padres que en nuestra relación de ayuda y 
colaboración hay cabida para todas sus dudas, 
para todas las incertidumbres que les vayan sur
giendo. 

bb)) AA nniivveell ccooggnniittiivvoo ((««eexxppeerrttooss»»)),, ppaarraa ddoottaarrlleess ddee
ccoonnoocciimmiieennttooss yy eessttrraatteeggiiaass ccoommppeennssaattoorriiaass yy
eeffeeccttiivvaass..

•	 Desde una psicología evolutiva y evaluativa de 
procesos, nos propondremos a la vez construir y 
deconstruir creencias sobre la discapacidad visual 
y sobre el desarrollo humano, sobre la plasticidad 
cerebral, sobre derechos y responsabilidades. 

•	 Así, atenderemos tanto a las «ideas previas» sobre 
crianza, como al «desconocimiento» de las pecu
liaridades y necesidades del niño con grave dis
capacidad visual, iniciando procesos que, por una 
parte, habrán de ser modificadores de concep
tualizaciones rígidas o erráticas, existentes en el 
núcleo familiar, y que están sustentando miedos 
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e inhibición de interacciones compensatorias, y, 
por otra, serán aportaciones de nueva informa
ción significativa basadas en nuestros conoci
mientos sobre el desarrollo del niño con discapa
cidad visual, para que, sobre ellos, los padres 
construyan y consoliden ajustes socio-ambienta-
les pertinentes en su vida familiar cotidiana. 

CCoommppaarrttiirr vviivveenncciiaass ggrraattiiffiiccaanntteess

Desvelar a los padres las posibilidades y capacidades 
de sus hijos. 

Las mejoras fueron aún más importantes, puesto que ahora 
la madre es capaz de reconocer también los puntos fuertes de 
su hijo. Una vez reconocidos, tanto los puntos fuertes como 
las competencias de su hijo, la madre ya ha adquirido la for
taleza emocional necesaria para reconocer y aceptar la debi
lidad de su hijo.4 

DDaarr rreessppuueessttaa aa ssuuss ccooggnniicciioonneess aaccttuuaalleess

«No es lo que no sabes lo que te mete en líos. Es lo que 
das por cierto y no lo es» (Mark Twain). 

Debemos lograr un encaje de nuestra intervención en 
las preocupaciones, en el lenguaje y en los estilos perso
nales de cada familia, partiendo de hacer explícitas sus 
creencias sobre la discapacidad visual y sus consecuen
cias (miedos, anticipaciones negativas, etc.), porque es esta 
«realidad subjetiva» la que va a interpretar la realidad obje
tiva y a guiar las actuaciones de los padres respecto a su 
hijo con discapacidad visual. Así, por ejemplo, si los padres 
mantienen unas expectativas iniciales muy bajas, genera
rán un entorno cotidiano empobrecido, con menor estimu
lación y más sobreprotección, y sabemos que esto trae 

4 H. Munck (1997). En: T. B. Brazelton y J. K. Nugent, Escala para la 
evaluación del comportamiento neonatal. Barcelona: Paidós, p. 139. 
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desastrosas consecuencias: por mucho que nosotros nos 
esforcemos en seguir un buen programa de estimulación 
visual y/o multisensorial, su incidencia resultará poco efec
tiva, ya que no se extenderá a la vida cotidiana del niño. 

Solo a partir de los propios procesos reflexivos, los fami
liares pueden considerar la necesidad de efectuar algún cam
bio en los aspectos que no ayudan al desarrollo equilibrado 
del niño. Para que este proceso de aprendizaje familiar avance, 
el eje básico lo constituyen el tipo de preguntas que el profe
sional hace, con intención de orientar o influir, a partir de los 
contenidos que expresan los familiares. Queremos redimen
sionar los fantasmas que bloquean la idea del niño en el futuro 
(Estela D’Angelo Menéndez, 2005). 

Debemos, pues, tener habilidad para desvelar esa rea
lidad subjetiva preexistente y deconstruir estas cognicio
nes negativas, para poder construir, en relación a ellas, 
nuevas ideas capaces de motivarles, que puedan dotar de 
significado positivo las crisis y llevar adelante los planes y 
los comportamientos necesarios con un adecuado soporte 
cognitivo. 

Habilidad para proveer inconsistencias, o evidenciar 
contradicciones (hacer preguntas, clarificar, confrontar), 
que nos permitan ayudarles a reconstruir estas concep
tualizaciones erráticas (idealismos, prejuicios...) en térmi
nos positivos, alternativos, manejables. 

•	 Aquí debemos tener en cuenta que algunos de los 
problemas de los padres derivan, en numerosas oca
siones, de un inadecuado intercambio de «informa
ciones» con personas significativas de su entorno. 

Mi hermano tiene un amigo que le ha dicho que aprender 
braille es muy difícil, y que muy pocos lo consiguen, y que... 

Sedientos de información —hecho que requiere en 
principio una valoración y una utilización positiva por 
nuestra parte—, no cesan en su búsqueda, y encuen
tran «un poco de todo». Debemos escuchar y con
trastar, además de proporcionar información clara, 
concisa, pertinente y constructiva. 
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•	 A veces, podremos hacer uso también del humor, 
nunca exento de ternura, para confrontar estas ideas 
o sucesos negativos, porque nos permite cuestionar 
sin dañar y ampliar su estado mental hacia lo posi
tivo, estimulando una hibridación emoción-conoci-
miento más flexible: 

«La sonrisa neutraliza el sufrimiento porque pone la 
balanza vital en positivo» (A. Carrasco). 

A una madre que nos cuenta que le superan las 
ganas de llorar cada vez que se dirige a la cuna para 
coger a su hija ciega: 

No es que sea necesario, puede que ni siquiera sea 
importante… pero, tal vez, te haga sentir bien mirarte 
al espejo y sonreírte durante 15 segundos antes de acer
carte a la cuna, y cada vez que vayas a hacerlo. Solo 
son 15 segundos, y no tienes que preocuparte por lo 
que pase por tu cabeza: simplemente concéntrate en 
sentir tu sonrisa... notarás su poder poco a poco... ¿Por 
qué no pruebas ahora? 

«El humor también sugiere sutilmente que podemos ser 
artífices de una parte de nuestra felicidad, que no esta
mos condenados a la desesperanza...» (D. Goleman). 

¡Oh!, claro que nunca podrá ser piloto de avión... de 
hecho creo que muy pronto los aviones no necesitarán lle
var piloto... Por cierto, yo tampoco habría podido... ¿Y tú? 
¿Tú querías ser piloto de avión? Bueno, no sé, tal vez esto 
sí sea un grave problema. Habrá que reflexionar sobre ello... 

PPrrooppoorrcciioonnaarr iinnffoorrmmaacciióónn nnuueevvaa

Flexibilizamos y ampliamos sus cogniciones: 

•	 Definición funcional y evolutiva del diagnóstico. 

•	 Nuevas conclusiones sobre desarrollo humano. 

•	 Construir una imagen positiva de la familia, imagen 
de recursos a fortalecer (valores personales, red 
social, etc.). 
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•	 Peculiaridades del desarrollo visual y/o del bebé 
ciego: anticipar dificultades, planteándolas como retos 
superables... porque los sucesos predecibles son 
menos estresantes y aversivos que los que irrumpen 
de improviso. 

Por ejemplo: 

Los efectos directos de la discapacidad visual en el des
arrollo cognitivo son atribuibles a falta de estimulación multi
sensorial adecuada [...] y son superables dilatando el tiempo 
de exploración multisensorial e intensificando las intervencio
nes facilitadoras del acceso a la información [...]. Se puede dar 
un desarrollo cognitivo por encima del nivel normativo, si exis
ten estas adecuaciones en el acceso a la información. 

A veces, se presenta un retraso de logros educativos-esco-
lares de dos años [...]. Algunas de las causas que se esgrimen 
para ello en diferentes estudios son: rasgos de lectura más len
tos, absentismo escolar por tratamientos médicos, provisión tar
día de servicios educativos especializados... (Vicente Pelechano, 
en Verdugo (1995)). 

Hay nueva información positiva, pero también hay retos 
que son una fuerte invitación a incorporar a la vida fami
liar cotidiana interacciones compensatorias. 

Es posible que tengamos que dar a esta información un 
formato diferente... o tal vez no. Recordemos: «cada mon
taña nos enseña…». 

EEssttaabblleecceerr pprrooyyeeccttooss,, oobbjjeettiivvooss
yy ppllaanneess ddee aacccciióónn ccoommppaarrttiiddooss

Desde nuestra relación de colaboración y complemen
tariedad padres-profesional de referencia, cada uno con una 
implicación distinta pero con objetivos comunes, trataremos 
de diseñar planes de intervención que impliquen el com
promiso y la participación activa de todos (padres y dife
rentes profesionales) en la evaluación de potencialidades y 
necesidades, en mejoras de las interacciones familia-niño 
en el contexto natural de vida cotidiana y en la provisión de 
apoyos y recursos necesarios, buscando integrarnos en un 
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proyecto único y globalizador para cada niño y familia. Tra
taremos, pues, de no sumarnos a una sobreestimulación 
externa y compartimentalizada por áreas especializadas 
(fisioterapia, logopedia, etc.). 

Debemos ver a la familia como una unidad de inter
vención. ¿Por qué? Porque es la familia el principal agente 
decisor y la principal constante en la vida del niño, mien
tras que los contextos de atención son temporales. Debe
mos fortalecer los soportes de la familia todo lo posible, en 
vez de sustituirlos sin más por profesionales y servicios 
(Congreso Internacional Familia y discapacidad, Vallado
lid, 2003). 

Sabemos que hay una relación de precedencia «cre-
encias-conductas», pero también se produce lo contrario: 
las prácticas en uso pueden ser un elemento configurador 
de nuevas cogniciones que generarán mejor disposición a 
continuar aprendiendo, y debemos aprovechar este camino 
de doble dirección: 

•	 A través de la práctica conjunta con pautas de res
puesta alternativas a las que utilizan los padres y que 
conduzcan al éxito y a la gratificación. 

•	 Proporcionando modelos, ocasiones y apoyos para 
aprender y practicar nuevos recursos. 

•	 Dirigiendo la acción conjunta hacia la mejora global 
de la calidad de vida en contextos de crianza, consi
derando las prioridades y rutinas cotidianas diferen
tes de cada familia, obtendremos mayor eficacia que 
si nos planteamos proyectos para alterar pequeños 
detalles seleccionados exclusivamente por nosotros 
(Schalock). 

•	 Estos cambios hacia una conducta interactiva padres-
niño exitosa en aspectos significativos de la vida fami
liar, nos permiten introducir, poco a poco, ideas com
plementarias allí donde había desconocimiento; se 
generará así mayor confianza a la hora de abordar 
sucesivos nuevos retos (J. Palacios). 
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Todavía me acuerdo de aquellos primeros días en la guar
dería, cuando no querían dejar a nuestro hijo quedarse en el 
comedor porque era ciego y decían que no podían atenderle... 
Si hubiese dependido de nosotros, habríamos renunciado, pero 
nos explicásteis lo importante que era para nuestro pequeño, 
y juntos conseguimos que aprendieran a trabajar con él y que 
le admitieran... comprobaron que no era tan complicado como 
se estaban imaginando: igual que nos había pasado antes en 
casa con la familia... Todos lo pasamos fatal aquellos prime
ros días, ¡menos mal que estabais ahí, con nosotros...! Ense
guida nos dimos cuenta de que era lo que había que hacer, de 
que había que conseguirlo... 

FFaasseess ddee nnuueessttrraa iinntteerrvveenncciióónn

Mucho de lo que necesitamos puede esperar.

¡El niño no! No se puede decir: mañana.


Su nombre es hoy.


Gabriela Mistral 

Hoy pensamos, atendiendo a los conceptos hasta aquí 
descritos, que podemos llevar a cabo nuestro rol de pro
fesional de referencia para la familia en atención tem
prana, desde nuestros equipos específicos de atención 
a alumnos con discapacidad visual, en las siguientes 
fases: 

1.	 Acoger a la familia: construimos confianza. 

2.	 Dar respuesta a las riquezas: desde una perspec
tiva ecológica. 

2.1.	 Evaluación inicial del desarrollo global del 
bebé. 

2.2.	 Evaluación de la funcionalidad visual. 

2.3.	 Evaluación de contextos cotidianos físico y 
social. 

2.4.	 Devolución de información a los padres. 
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3.	 Construir experiencias favorables: desde una estra
tegia interactiva y colaborativa con la familia y otros 
servicios. 

Algunas áreas para la acción conjunta pueden ser: 

3.1.	 Los hitos del desarrollo y las actuaciones 
compensatorias. 

3.2.	 La accesibilidad del entorno físico. 

3.3.	 Afrontamiento de las barreras sociales. 

Y habría otras: tantas como niños y familias... 

11.. RReessppeeccttoo aa llaa aaccooggiiddaa aa llaa ffaammiilliiaa,, ya hemos 
hablado en el capítulo anterior sobre cómo podemos pro
porcionar a los padres, desde el primer momento, refe
rentes validadores para afrontar esta inédita crisis en la que 
se han visto inmersos. 

22.. EEnn ccuuaannttoo aa llaa rreessppuueessttaa aa llaass rriiqquueezzaass, la pri
mera es el potencial de desarrollo del niño, cuya eevvaalluuaa-
cciióónn iinniicciiaall puede realizarse en la mayoría de los casos 
de modo complementario con otros servicios: neurología, 
oftalmología, CDAT, guarderías, equipos específicos de aten
ción temprana, otros especialistas (fisioterapeutas, logo
pedas, departamentos universitarios...). Dependerá de las 
necesidades de cada caso. 

Para la eevvaalluuaacciióónn ddee llaa ffuunncciioonnaalliiddaadd vviissuuaall, conta
mos con diferentes herramientas, algunas de las cuales se 
describen en otros capítulos del libro. 

Estos datos nos van a permitir «situar» al niño en su 
nivel de desarrollo alcanzado o real (ZDR) y establecer las 
actuaciones mediadoras, los estímulos, las ayudas y las 
adaptaciones del contexto físico que sean necesarias, y 
que deberemos ir mostrando a los padres, para que el niño 
evolucione hacia lo que llamamos zona de desarrollo pró
ximo (ZDP), constituida por sus posibilidades de desarrollo 
más inmediatas. Esto implica, lógicamente, una evaluación 
procesual continua y compartida. 
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En relación a la eevvaalluuaacciióónn ddee ccoonntteexxttooss, ya sabemos 
que buscamos dificultades y necesidades, pero que tam
bién queremos rastrear recursos potenciales: pautas de 
afrontamiento inauguradas por la familia; hábitos comuni
cativos en la pareja; ritos familiares y reparto de roles en 
relación al cuidado y la educación de los hijos; otras per
sonas significativas en el medio familiar y social y su grado 
de implicación e influencia; ideas previas de los padres 
sobre la crianza, la educación y el desarrollo de los hijos; 
grado de acuerdo y desacuerdo y figuras de mayor poder 
en el medio familiar; modos de admitir la frustración y la 
debilidad emocional vivida, más o menos directos y salu
dables, o más o menos indirectos y conflictivos; valoración 
de los procesos de aprendizaje y consideraciones respecto 
a la recepción de ayudas; grado de interés y apertura hacia 
nuevos conocimientos; expectativas y recursos que consi
deran en cada momento; etc. Y también, presencia de sig
nos de sobreprotección y aislamiento del niño, circunstan
cias de riesgo presentes, etc. 

Atentos a estos aspectos de la dinámica familiar, ire
mos estableciendo hhiippóótteessiiss iinniicciiaalleess yy eevvoolluuttiivvaass ddee
aaccttuuaacciióónn,, conjuntamente con los demás profesionales 
que intervienen. Estas hipótesis compartidas nos van a 
guiar en cada momento para canalizar o introducir refe
rentes de modo ajustado a la peculiar receptividad de 
cada familia, mejorando así nuestras posibilidades de pro
porcionar equilibrio y de modelar su implicación como 
padres. 

En cuanto a la ddeevvoolluucciióónn ddee iinnffoorrmmaacciióónn aa llooss
ppaaddrreess, será algo así como una reevaluación compar-
tida, sobre la cual procuraremos que comprendan y asu
man compromisos concretos: será más fácil lograrlo si 
la información que les ofrecemos sobre los resultados 
de la evaluación inicial del niño y sobre nuestras consi
deraciones sobre la intervención están respondiendo a 
las realidades que más les inquietan. En definitiva, si 
organizamos nuestra entrevista de valoración como una 
forma de completar las piezas de un puzzle que ellos 
nos trajeron: 
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ddiissccaappaacciiddaadd NNIIÑÑOO

ccaarreenncciiaass AAPPRREENNDDIIZZAAJJEESS

mmiieeddooss RREECCUURRSSOOSS

ddiiaaggnnóóssttiiccoo CCOOMMPPEETTEENNCCIIAASS

8800 %% iinnffoorrmmaacciióónn
vviissuuaall

OOTTRROOSS ÓÓRRGGAANNOOSS SSEENNSSOORRIIAALLEESS
NNOORRMMAALLMMEENNTTEE IINNFFRRAAUUTTIILLIIZZAADDOOSS

PPLLAASSTTIICCIIDDAADD CCEERREEBBRRAALL

PPéérrddiiddaass iimmaaggiinnaaddaass AALLTTEERRNNAATTIIVVAASS
RREEAALLIISSTTAASS

EE IILLUUSSIIOONNAANNTTEESS

33.. En cuanto a la ccoonnssttrruucccciióónn ddee eexxppeerriieenncciiaass
ffaavvoorraabblleess,, vamos a priorizar y organizar la intervención 
erelación a áreas de desarrollo clave para el bebé, así 
como aquellos aspectos de mayor riesgo o de mayor rele
vancia en el entorno físico y social que acabamos de 
conocer. 

Trataremos de crear un vínculo padres-niño-profesional 
en un escenario idóneo para favorecer verdaderas inter
acciones y conversaciones educativas que faciliten el inter
cambio de expresión de dificultades de los padres, así como 
la recepción de orientaciones, a modo de recíproco apren
dizaje, al que ya nos hemos referido. 
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La evaluación, la actuación y el seguimiento interdisci
plinar, junto con el contacto regular con los padres, cen
trando nuestras intervenciones en su asesoramiento, pare
cen ser las claves del éxito de los programas de 
intervención en atención temprana con niños con disca
pacidad visual (Olson, en Guralnick y Bennett (1989)). 

Las plataformas de acción conjunta con los padres pue
den ser muy amplias y flexibles: 

•	 En sede y/o en domicilio, con pequeños grupos de 
padres, con o sin profesionales que supervisen. 
Algunos padres pueden prestarse un valioso apoyo 
entre iguales, sin necesidad de la mediación profe
sional. 

•	 Entrevistas del profesional solamente con los padres, 
o con los padres y con otros profesionales que inter
vengan, o con los padres y otras figuras importantes 
del núcleo familiar (hermanos, abuelos...). 

•	 Sesiones de estimulación con el niño. Dependerá del 
momento, de las necesidades del niño y de los 
padres, de las circunstancias que imponga el entorno, 
de los objetivos de cada encuentro... 

Ante la diversidad de niños, de familias y de contextos 
habrá que manejar diversidad de soluciones que, en cualquier 
caso, potencien un compromiso pedagógico entre la familia 
del niño y los profesionales. (CERMI, Propuestas para la aten
ción temprana, septiembre 2004). 

La toma de decisiones al respecto será conjunta, padres-
profesionales, siempre que esto resulte posible y adecuado. 

Y ahora, vamos a compartir algunas experiencias. 

HHaabbllaarr aa llaa ppiieell ppaarraa ddeessppeerrttaarr ssoonnrriissaass

Esta intervención estaría inscrita en una de las áreas de 
acción conjunta que hemos señalado anteriormente: «Los 
hitos del desarrollo y las actuaciones compensatorias». 
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Carla tiene cinco meses y es ciega parcial a causa de 
un glaucoma congénito. Sus padres, su hermano de cua
tro años y sus abuelos paternos, que viven en el mismo 
pueblo, esperan con ansiedad sus primeras sonrisas... 
Saben que a los tres meses los bebés comienzan a son
reír a mamá y luego a otros adultos que les gratifiquen. 
También saben que Carla puede tardar algo más, se lo 
hemos explicado cada vez que nos han expresado su pre
ocupación, pero ¡están preocupados por tantas cosas!: 
cuándo comenzará a andar, cuánto ve, cuándo ve, para qué 
le servirá, si aún puede «curarse»... 

Pasan de la hiperestimulación con sonidos, con cari
cias, con canciones, con juguetes... a una triste retirada... 

En medio de estos vaivenes, Carla no recibe respues
tas contingentes porque no han aprendido a captar los men
sajes de su cuerpecito: sus movimientos de cabeza, su 
tono muscular, sus posturas... es decir, no hay comunica
ción... Bueno, con Laura, su madre, un poco más... pero 
ella tiene una gran sobrecarga de ansiedad y vive su rela
ción con su pequeña con escasa percepción de control: su 
casa es una casa abierta, como todas las del pueblo, por 
la que no paran de aparecer familiares, niños amigos de 
su otro hijo, y otras visitas; todos quieren ver a Carla y 
hablan de ella sin cesar. Además, Laura se ve obligada a 
ayudar a su marido en algunas tareas: atender a los tra
bajadores de su pequeña empresa ganadera, llevar la con
tabilidad... un poco de todo, sin horarios. Esto hace más 
difíciles las cosas. El abuelo y la madre están implícita
mente de acuerdo en que habría que poner límites a esta 
situación, pero nunca han hablado de esto entre ellos. 

Para empezar, buscamos la ocasión de mantener una 
charla a solas con la madre sobre la importancia de con
quistar espacios y tiempos de intimidad con su hija. No 
necesita ese constante diluvio de consejos contradictorios 
y sí encuentros placenteros con su bebé, más allá de los 
cuidados rutinarios y de nuestras sesiones de estimulación. 

Está de acuerdo, pero no sabe cómo hacerlo. Me pre
gunta. Es el momento. Le enseño un libro que le he llevado 



118 CONSTRUIR JUNTOS ESPACIOS DE ESPERANZA 

sobre masajes para bebés: Shantala. Es precioso, y la pro
puesta es sencilla. Le explico que muchas veces los niños 
que sufren ceguera responden antes a los estímulos tácti
les y cinestésicos que a la voz. Además, en el libro se dice 
que los masajes irán, preferiblemente, acompañados de la 
voz de la madre… Insisto en que creo que será una gran 
ayuda para aprender a apreciar la receptividad y las res
puestas de Carla por otras vías perceptivas, con otro reper
torio de signos... 

Os ayudará a sentiros muy bien juntas, a conoceros y a 
comunicaros de un modo alternativo, pero muy placentero y 
gratificante para ambas... Y luego, tú misma podrás ayudar a 
los demás a entender las necesidades y las respuestas de 
Carla, y a despertar sus sonrisas. 

Le dejé el libro para que lo fuese mirando, con la pro
puesta de vernos la próxima semana y empezar con ello, 
pero no pudo esperar, y por primera vez se mostró dis
puesta a ir a la sede de la ONCE con su hija para que le 
mostrara cómo hacerlo. Trabajamos sobre ello dos sesio
nes, y otra más en su casa. 

Nuestra Carla vivenció el sentimiento de confianza en 
el otro ahora que su madre, por fin, estaba aprendiendo 
a ofrecerle sensibilidad, calidez y receptividad ante sus 
respuestas tónico-posturales, hasta entonces indescifra
bles para todos, mediante una interacción que sí estaba 
siendo contingente con su necesidad de una estimula
ción transmodal (cinestésica, táctil y auditiva), efectiva 
cuando falta la visión y, además, también contingente con 
sus necesidades de apego (ser muy querido por alguien 
muy especial). 

Esta comunicación madre-hija, recíprocamente grati
ficante, significó la consolidación del apego a través de 
las rutinas del masaje-diálogo tónico, ya que facilitaba el 
establecimiento de interacciones portadoras de una bidi
reccionalidad más completa y compleja que proporcio
naba a la relación proximidad emocional, contención, 
equilibrio, regulación y seguridad, imprescindibles para 
crecer sano. 
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Y como los placeres de la comunicación madre-bebé 
quieren tiempos tranquilos y dilatados, hubo que organizar 
y ejercer mayor control sobre la vida social en la casa: el 
abuelo ayudó mucho en esta tarea. 

Las nuevas cualidades de la interacción madre-hija, 
¡cómo no!, despertaron sonrisas en la pequeña Carla, y las 
sonrisas esperanzas nuevas, que fueron extendiéndose y 
despejando el camino de temores más o menos infunda
dos, a la vez que se ponían en marcha nuevos retos más 
realistas, más cercanos a las verdaderas necesidades de 
ambas, y de toda la dinámica familiar. 

Como señalábamos en el epígrafe anterior, en nume
rosas ocasiones, la introducción de nuevas vivencias en el 
seno familiar, si resultan eficaces y gratificantes, generan 
a su vez nuevas «percepciones» y «conceptualizaciones» 
sobre las propias habilidades y necesidades, y renuevan 
energías que facilitan y extienden cambios que incidirán 
en la mejora de la calidad de vida global. 
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PPoorr úúllttiimmoo,, ¿¿qquuiiéénneess qquueerreemmooss sseerr??

Con el tipo de intervención que acabamos de describir, 
estamos apoyando la exploración de recursos y potencia
lidades de cada figura del núcleo familiar, para fortalecer 
el protagonismo que les corresponde, porque estamos 
seguros de que el potencial de ese protagonismo irá siem
pre mucho más allá que el de nuestras sesiones de inter
vención directa con la niña en estimulación multisensorial. 

Por ello, hemos construido nuestras conversaciones y 
nuestro trabajo con esta familia (con la madre, con el 
abuelo...) desde la convicción de que no somos quien sabe 
lo que hay que hacer y lo prescribe, sino quien conoce lo 
que es necesario que suceda y tiene presente, desde la 
complementariedad y la colaboración, que ellos quieren y 
pueden hacerlo. 

Si estamos convencidos de que este es el tipo de rela
ción de ayuda que queremos construir, hemos de reflexio
nar sobre quiénes somos, o, más bien, quiénes queremos 
ser para llevar a cabo este rol de «coordinador de caso» en 
atención temprana a niños con grave discapacidad visual 
y a sus familias, desarrollando nuestra labor profesional 
como «expertos cómplices y proactivos», capaces de: 

•	 Confortar y acompañar emocionalmente a los padres, 
a la vez que suscitamos en ellos compromisos posi
bles con las peculiaridades de aprendizaje de su bebé 
con discapacidad visual grave en las diferentes eta
pas evolutivas. 

•	 Ampararles emocionalmente, a la vez que promove
mos ajustes en las interacciones compensatorias de 
todo el núcleo familiar con el niño con discapacidad 
visual. 

•	 Alentarles y apoyarles para que detecten dificultades 
y problemas y puedan tomar iniciativas que mejoren 
la accesibilidad y significatividad de contextos físicos 
y la optimización de entornos sociales. 
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•	 Transmitir altas expectativas respecto a sus posibili
dades como grupo familiar y transmitir también la res
ponsabilidad en la toma de decisiones. 

•	 Etcétera. 

Está claro que es preciso tener gran capacidad de 
empatía y, a la vez, de influencia. Diríamos que incluso 
tener habilidades de buscador de tesoros escondidos: los 
padres tienen un tesoro, pero tal vez no lo saben, o tal vez 
lo perdieron el día que se les comunicó que su hijo tenía 
una discapacidad visual… Nosotros sí lo sabemos, y esta
mos en disposición de poder reconstruir con ellos el mapa 
y guiarles para que, cuanto antes, lo encuentren. 

Haciendo una revisión de los diferentes modelos de rela
ción padres-profesionales (de experto, de trasplante, de 
usuario, etc.), Paniagua (1999) propone un nuevo modelo 
de colaboración que se basa en: 

•	 Modelo ecológico de Bronfenbrenner, que destaca la 
importancia de la participación de la persona en dife
rentes contextos que interactúan, y en los procesos 
de negociación para la colaboración con la familia 
como sistema, desde la flexibilidad que respeta los 
diversos modelos y cambios que se dan en cada 
grupo familiar. 

•	 Además, Turnbull destaca que este modelo colabo
rativo supone, sobre todo, complementariedad profe-
sional-padres, ya que parte del reconocimiento de la 
sabiduría que se da, tanto desde los conocimientos 
técnicos del equipo de profesionales, como desde la 
experiencia diaria de las familias con el niño, con fuer
tes vínculos afectivos. 

•	 Garanto destaca algunas características del perfil pro
fesional más conveniente para el desarrollo eficaz de 
este tipo de relación de ayuda colaborativa: 

–	 Desarrollo profesional continuo en un proceso dia
léctico y evolutivo, con apertura hacia la experien
cia y con una orientación realista hacia las tareas 



•

•

•

•

•

122 CONSTRUIR JUNTOS ESPACIOS DE ESPERANZA 

y hacia la optimización de procesos de comunica
ción, más que hacia el yo profesional o hacia los 
estereotipos sobre el «deber ser ideal», que cen
suran las divergencias. 

–	 Sentido del humor, creatividad, iniciativa e incon
formismo. 

–	 Capacidad para preservar una equilibrada distan
cia emocional, que evite tanto los excesos de impli
cación como la frialdad en la interacción con las 
familias. 

–	 Habilidades para plantear oportunamente —tanto 
en cuanto a sentimientos como a lo conceptual— 
preguntas, sugerencias, nuevas hipótesis de des
arrollo, rastreo de excepciones ante sus limitacio
nes y/o quejas, ampliación de intereses y del 
campo de observación-apreciación, puesta en valor 
de pequeños logros y avances, incluso la intro
ducción de nuevos focos de atención: por ejemplo, 
hacia otras vías perceptivas. 

–	 Competencias profesionales que nos faciliten des
arrollar estos procesos con adecuado equilibrio: 

•	 Empatía y capacidad de «espera», dando tiempo 
a la familia y al niño para asumir y reelaborar y 
aprender. 

•	 Espíritu práctico y orientación al logro (proacti
vos). 

•	 Consideración personalizada, que nos dote de 
capacidad de influencia-delegación (cómplices). 

•	 Habilidad para formar y modelar estrategias de 
afrontamiento en la familia y también en los niños 
según su momento y tipo de aprendizaje (inter
acción social, miedos, etc.). 

•	 Automotivación profesional. 
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•	 Resistencia-adaptación a diferentes entornos, 
desde la valoración positiva de la diversidad y la 
multiculturalidad. 

–	 Perspectiva holística, de proceso, de continuidad, 
de etapa, de evolución, motivante, de modo que 
ese puzzle que comenzamos a perfilar en nues
tras entrevistas iniciales no deje de enriquecerse 
a lo largo de nuestra intervención, para que niños 
y familias crezcan en su deseos de avanzar y lo 
hagan, cada vez, con mayor placer y autonomía. 

Complicidad, perspectiva, iniciativa, competencias, habi
lidades, etc. El recuento podría extenderse y, de hecho, pen
samos que tiene que ser así: «solo lo bueno mejora», y esa 
evolución es irrenunciable. Sin embargo, este desarrollo pro
fesional constante, tan deseado y deseable para todos, 
requiere una sólida base, un suelo fértil sobre el que crecer, 
y, en este momento, pensamos que este ha de ser necesa
riamente la humildad, entendida como fuerza interior plena 
de lucidez, que nos lleva a buscar y a desarrollar lo esen
cial, desde la conciencia de las limitaciones propias, de las 
ajenas y de las diferentes situaciones y circunstancias. 

Humildad suficiente para: 

•	 Sustentar la preparación y actualización constante de 
conocimientos. 

•	 Desarrollar un trabajo multidisciplinar en equipo (tra
bajadores sociales, psicólogos, estimuladores, maes
tros, oftalmólogos, neurólogos, médicos de atención 
primaria…), en el que la revisión y la contrastación de 
las propias prácticas profesionales actuales, sea una 
sólida garantía de buen hacer cotidiano, en cada caso. 

•	 Y, por último, para agradecer a uno de nuestros gran
des maestros, la familia, la confianza que deposita 
en nosotros al abrirnos la puerta de su mundo afec-
tivo-emocional, de su hogar, de sus proyectos de vida 
cotidiana y al plantearnos con confianza sus dudas y 
necesidades, siempre únicas y singulares, que no son 
sino nuevos retos que nos impulsan a investigar, a 
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reformular, a cuestionarnos, a buscar... Esto com
partimos ellos y nosotros: todos queremos mejorar. 
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CCaappííttuulloo 5
5

IInntteerrvveenncciióónn eenn aatteenncciióónn tteemmpprraannaa aa nniiññoos
s
ccoonn cceegguueerraa oo ddeeffiicciieenncciiaa vviissuuaall.
.
RReefflleexxiióónn ssoobbrree llaa iinntteerrvveenncciióónn eenn eell ddoommiicciilliio
o
CCrriissttiinnaa GGaarrccííaa--TTrreevviijjaannoo PPaattrróónn

La abuela pareció sorprenderse. 
Y yo empecé a pensar si de verdad San Pablo sería 

el lugar más bonito del mundo. No estaba seguro de 
si la abuela habría estado en algún otro lugar, pero aun 
así, pensé que ella sabría si lo era. 

—Abuela, ¿lo es?— pregunté. 
—¿Es qué? 
—¿Es San Pablo el lugar más bonito del mundo? 
La abuela me miró pensativa: 
—El lugar más bonito del mundo puede ser cual

quiera— me respondió. 
—¿Cualquiera?— repetí. 
—Cualquiera en el que puedas llevar la cabeza alta 

y en el que te puedas mostrar orgulloso de ti mismo. 
—Sí— asentí. 
Pero me quedé pensando que allí donde hay 

alguien a quien se quiere muchísimo y donde hay 
alguien que nos quiere de veras, ese sí que es el lugar 
más bonito del mundo. 

Ann Cameron, El lugar más bonito del mundo (1988) 
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¿¿QQuuéé eessttaammooss hhaacciieennddoo ddeessddee llooss ddiiffeerreenntteess eeqquuiippooss
qquuee ttrraabbaajjaammooss ccoonn bbeebbééss cciieeggooss?? SSiittuuaacciióónn aaccttuuaall
eenn rreellaacciióónn ccoonn llaa iinntteerrvveenncciióónn eenn llaa sseeddee yy//oo eenn eell
ddoommiicciilliioo

En relación con la atención a bebés ciegos y deficien
tes visuales, se puede afirmar que los equipos5 realizamos 
todo tipo de de intervenciones, desde los que trabajan en 
la sede, hasta aquellos en los que el peso del trabajo está 
en el domicilio. Esta situación está condicionada por múl
tiples aspectos: la historia del equipo, el modelo desde el 
que se trabaja, la consideración de la eficacia de una u 
otra elección, la dispersión geográfica de las zonas y la 
condición de equipos educativos itinerantes de apoyo a los 
colegios, a los que luego se añade el trabajo en atención 
temprana como un programa más. Así, el apoyo en el domi
cilio aparece como una extensión del apoyo realizado en 
el colegio, la falta de un espacio determinado donde reali
zarlo, etc. 

Y, ¿qué se recoge en las orientaciones que desde las 
administraciones u organismos se dan a los equipos? No 
hemos encontrado directrices concretas en documentos 
oficiales.6 En cambio, sí recogemos criterios sobre este 
aspecto en documentos publicados por profesionales con 
experiencia en trabajo con personas con ceguera, como 
los que se citan a continuación. 

5 Consideramos, de manera amplia, a todos los equipos que trabajan con 
bebés ciegos y deficientes visuales y sus familias. Esta intervención se rea
liza desde diferentes organismos, a través de sus programas de atención tem
prana, equipos de apoyo a la integración escolar, etc. Dichos organismos son 
la ONCE, conserjerías de educación de las comunidades autónomas, el IMSERSO 
y las diferentes consejerías de salud y de servicios sociales. 

6 Dentro de las directrices educativas, lo más específico que encontra
mos está recogido en el documento Puesta en marcha del programa de edu
cación infantil (Dirección General de Servicios Sociales de la ONCE, septiem
bre 1992). En él se dan instrucciones concretas: «La intervención directa se 
llevará a cabo combinando en su programación sesiones domiciliarias con 
otras a realizar en el centro, sede del equipo multiprofesional. En las prime
ras, se prestará atención fundamentalmente al desarrollo de aquellos aspec
tos entramados en la esfera de lo individual y de lo familiar, mientras que, en 
el espacio de las sesiones en el centro, se pondrá el mayor énfasis en los 
aprendizajes marcados por los objetivos del área de socialización». 
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Fernández y Arteche (1985) enfatizan sobre la impor
tancia del trabajo en el domicilio::

El programa de actividades y previsión de material para 
las mismas descansarán en el análisis de las posibilidades del 
hogar, ya que, en lo que podríamos denominar tratamiento eco
lógico, será el medio ambiente habitual, el hogar y su entorno, 
el que habrá que utilizar como fuente de estimulación. 

Martín Andrade (1999) considera que el modelo más 
usado es el de trabajo en sede: 

En el caso de los alumnos ciegos se tiende a que reciban 
los servicios de atención temprana en el marco de un centro 
especializado, tal como sucede con otros niños cuya deficiencia 
no es de origen ambiental. En el programa se incluyen siem
pre pautas para llevar a cabo en casa y, en ocasiones, sobre 
todo al principio, puede ser conveniente realizar alguna visita 
al hogar familiar, especialmente si surgen dudas en la forma 
de interactuar los padres con el niño. 

Foto 16. Me siento a gusto jugando con los juguetes de mi cuarto 
porque sé dónde está cada uno 
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Foto 17. ¿Cómo puede ser que la pelota cambie de sitio sola? 

Autores como McInnes (1999) consideran que la valo
ración inicial del niño sordociego debe ser en el ambiente 
donde esté más cómodo, que normalmente es el domici
lio. Destaca la importancia de dicha intervención, enfati
zando la labor de los mediadores en el hogar. Considera 
que una vez que el niño ha establecido confianza con el 
profesional, se puede realizar parte del trabajo desde el 
centro correspondiente. 



INTERVENCIÓN EN ATENCIÓN TEMPRANA A NIÑOS CON CEGUERA 129 

Leonhardt (2002) propone: 

Una vez que los padres se vayan situando y participen de 
los cuidados del bebé, será el momento de contactar con profe
sionales dedicados en la atención temprana de niños ciegos. 
Este primer contacto debe tener lugar en el propio hospital, donde 
está ingresado el niño, o en el domicilio de la familia, y será el 
especialista el que decida en qué momento los padres están pre
parados para acudir a un servicio de atención temprana. 

El criterio más desarrollado lo encontramos en Lafuente 
(2000): 

Cuando se inicia un tratamiento de forma directa con el niño 
y su familia, se realizarán una serie de observaciones para deter
minar qué tipo de intervención es más aconsejable establecer, 
conforme al desarrollo y momento evolutivo en el que se 
encuentre el niño… Asimismo, se valorarán las características 
que presenta la familia y su grado de estructuración, y se deter
minará el espacio físico donde se va realizar la intervención 
(sede del equipo, hogar familiar, etc.). […] Si el niño se encuen
tra afectado de un severo déficit visual, el apoyo se puede rea
lizar en el domicilio del niño, lo cual puede favorecer la inter
vención en las primeras etapas. A partir del año de edad puede 
alternarse el trabajo entre el domicilio y el centro para, progre
sivamente, realizarlo completamente en la sede del equipo. Si 
el déficit visual es menor, la intervención generalmente se lle
vará a cabo, desde el primer momento, en la sede. 

En diferentes países encontramos equipos que traba
jan desde el asesoramiento temprano en el domicilio para 
niños con déficit visual (Bonamie, 1995). Cunningham y 
Davis (1988) recogen el trabajo en el domicilio por profe
sores itinerantes como algo característico de la atención a 
personas con discapacidad visual en las primeras edades. 
Así se observa en la bibliografía (Olson, 1989). 

EEvvoolluucciióónn ddee eessttee ccrriitteerriioo eenn llaa aatteenncciióónn tteemmpprraannaa ggeenneerraall

La atención temprana ha contemplado, desde sus ini
cios, las diferentes opciones de organización de la aten
ción. Desde muy pronto, el objetivo fundamental, y quizás 
único, ha sido el desarrollo del niño y, por tanto, la elabo
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ración y puesta en práctica de programas de desarrollo 
general. Paulatinamente, se incorporan otras disciplinas y 
metodologías a las bases teóricas y prácticas de atención 
temprana. Entre ellas, destacan el modelo transaccional 
(Sameroff y Chandler, 1975), que se basa en la capacidad 
de respuesta social y en la naturaleza interactiva del inter
cambio niño-medio ambiente, y el modelo ecológico (Bron
fennbrenner, 1979), que destaca la importancia del con
texto natural de aprendizaje. Estos modelos propician un 
enfoque ecológico sistémico, donde se da un cambio en 
el objetivo de la intervención. Esta no puede centrarse solo 
en el niño, sino que necesita considerar su entorno más 
próximo. Con ellos, se acentúa el desarrollo de los pro
gramas en los domicilios. 

En España, autores como Candel destacan la impor
tancia del diseño del ambiente físico del hogar: 

Precisamente con el fin de conocer mejor este ambiente 
físico y poder así ayudar a adaptarlo positivamente para el niño, 
un programa de atención temprana debe contemplar la posi
bilidad de establecer visitas domiciliarias que permitan cum
plir este cometido. Tal vez, lo más correcto, si no hay circuns
tancias que aconsejen lo contrario, sería que el programa, al 
menos durante el primer año de vida del niño, se basara exclu
sivamente, de forma prioritaria en el hogar. 

En estos últimos años asistimos a una mayor preocu
pación, tanto nacional como internacional, por aunar cri
terios. En cuanto a este aspecto, encontramos referencias 
en diferentes documentos. El Libro blanco de la atención 
temprana (2000) deja abierta todas las opciones: 

En función de las necesidades del niño y también de las 
de la familia, la intervención se podrá realizar bien en el cen
tro, en el propio domicilio o en otro lugar, como el centro edu
cativo o en el hospital… 

En el documento Recomendaciones técnicas para el 
desarrollo de la atención temprana (Real Patronato sobre 
Discapacidad, 2005) se destaca: 

En relación con los terapeutas ambulantes que se propo
nen desde algunos ámbitos asociativos o técnicos, estaríamos 
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disconformes con esta figura si se entiende como una profun
dización en fórmulas asistenciales precarias («terapeutas para 
todo» o «aislacionistas», terapeuta autosuficiente), que ya han 
sido descartadas para la atención temprana. Son los equipos 
con las familias los que deben considerar la oportunidad de 
que las intervenciones o tratamientos se realicen en el centro 
de desarrollo, en el domicilio, en la guardería, centro de salud, 
etc., cuando la situación del niño así lo requiera: el hecho de 
que en determinadas comarcas o espacios urbanos pueda 
haber profesionales, e incluso equipos itinerantes que realizan 
gran parte de su trabajo fuera del espacio físico del centro o 
en las sedes itinerantes, no implica la inexistencia de un equipo 
de referencia, un funcionamiento interdisciplinar, procedi
mientos de evaluación globales, etc. 

En el Plan de Acción del CERMI Estatal en materia de 
atención temprana a personas con discapacidad (mayo, 
2005), se recoge en su medida 3006: «Ofrecer, desde los 
Centros de Desarrollo Infantil y Atención Temprana una 
atención domiciliaria en aquellos casos en que sea nece
sario». 

DDaattooss eenn rreellaacciióónn ccoonn llaa iinntteerrvveenncciióónn eenn eell ddoommiicciilliioo
yy eenn llaa sseeddee

En un libro clásico sobre la eficacia de los programas 
de Atención temprana, (Guralnick y Bennett, 1989) Olson 
destaca: 

… parece que el centro donde se realiza la intervención no es 
un factor determinante para el éxito de una determinada inter
vención. Parece que no tiene importancia si los programas se 
prestan en el propio hogar, en el centro o en una combinación 
de ambos. En cambio, sí puede ser una variable importante el 
transporte entre el hogar y el centro. 

Martín Andrade (1999) cita a Olson (1989), y destaca lo 
dicho anteriormente: 

La eficacia de seguir uno u otro modelo no parece tener 
relación con el lugar donde se realiza la intervención. No es un 
factor importante para el logro de los objetivos si los programas 
se prestan en el propio hogar, en un centro o una combinación 
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de ambos, en cambio sí puede ser una variable significativa la 
facilidad de acceso entre el hogar y el centro, en la medida en 
que sí resulta determinante el compromiso con el programa por 
parte de los padres, pues este les facilita la interacción con el 
hijo, resultando más fácil de adquirir si la asistencia al centro 
no obliga a largos y engorrosos desplazamientos. 

Cunningham y Davis (1988) se han ocupado de este 
tema extensamente, comparando diferentes estudios y des
tacando las ventajas e inconvenientes de cada modalidad. 
Inicialmente, consideran: 

Los programas de apoyo centrados en el hogar parecen los 
más apropiados. Además, el medio ambiente más constante 
para los bebés y niños pequeños es el hogar y la comunidad 
local, y, por tanto, estos deben ser el centro de los servicios. 

Y continúan: 

Los programas desarrollados en el hogar son adecuados 
para padres que no quieren o no pueden desplazarse a los 
centros y, por tanto, aumentan las posibilidades de llegar a 
aquellas familias más necesitadas que no podrían acudir a los 
mismos. 

Para la mayoría de los padres la situación es abruma
dora en los momentos iniciales, por lo que las visitas a 
domicilio les permitirían una situación inicial de transición. 
«Más tarde, en cambio, podrían ser perjudiciales en la 
medida que necesitan el contacto con otros padres y esto 
no se les puede ofrecer desde el domicilio». 

Consideran que el trabajo en el hogar permite una inter
vención más intensiva y aumenta las posibilidades de satis
facer las necesidades individuales de la familia: 

Ofrecen la posibilidad de evaluar más correctamente el 
medio ambiente del niño (social y material), así como los recur
sos materiales, las redes sociales de apoyo y los factores socio-
culturales. […] En los programas desarrollados en los centros 
que se ocupan de un gran número de niños, la cantidad de 
tiempo para trabajar en exclusiva con los padres y el niño es, 
a menudo, reducida. Así, con frecuencia, es menos fácil dar 
una orientación o corrección individual sobre el modo de usar 
la terapia y los métodos de enseñanza. 
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También encuentran dificultades en el trabajo en el 
domicilio: 

Un peligro inherente al trabajo con familias individuales es 
que el terapeuta o profesional que visite al niño en el domicilio 
comience a centrase en el niño, demostrando a los padres lo que 
deberían hacer en un forma que recuerda a un libro de recetas. 

Asimismo puede no ser ventajoso en los padres que 
«inicialmente construyen que el profesional evalúa el hogar 
y emite juicios adversos». 

Finalmente, insisten en que: «Los profesionales pueden 
ser peor recibidos y con peor colaboración por parte de los 
padres cuando representan a instituciones que los padres 
pueden relacionar con graves deficiencias o centros de 
educación especial», por lo que recomiendan que las ins
tituciones tengan en cuenta la imagen que proyectan social
mente y cómo puede repercutir en el trabajo de los profe
sionales. 

AAnnáálliissiiss ddeessddee llaa pprrááccttiiccaa

Durante muchos años, el trabajo en atención temprana 
ha utilizado las sesiones de estimulación como su herramienta 
fundamental y, a menudo, casi exclusiva. En la medida en 
que se incorporan nuevos aspectos, tanto teóricos como prác
ticos, y se reflexiona sobre ellos (Giné, Gràcia, Vilaseca y 
García-Dié, 2006), la intervención se encuadra en un marco 
más amplio. Se consolida, así, un planteamiento global donde 
se trabaja también en otros espacios, como los hospitales, 
las escuelas de padres, la escuela infantil, diferentes espa
cios de convivencia y, desde luego, en centros donde otros 
profesionales atiendan al niño. 

Hablamos, hasta ahora, de espacio físico externo. Pero 
no solo se trabaja en un espacio físico. El trabajo que rea
lizamos en estos primeros momentos tiene mucho que ver 
con el espacio mental (Lafuente, 2000). Este espacio men
tal es lo que la persona siente, piensa y elabora en rela
ción con las personas con las que se relaciona afectiva
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mente. En definitiva, tiene que ver con los afectos, los sen
timientos, las emociones y los pensamientos. Y este espa
cio juega un papel básico en el desarrollo del vínculo ini
cial entre el bebé ciego y sus padres. Por ello, es el objetivo 
fundamental de nuestro trabajo. Este aspecto se traduce 
en nuestra práctica cotidiana en que el énfasis ha pasado 
de la realización de un programa de estimulación al trabajo 
desde la interacción entre el niño y sus padres, de toda la 
familia en sí, y desde la relación del mismo terapeuta con 
ellos. A partir de este núcleo dinámico se trabaja la elabo
ración del programa y su adecuación, junto a los padres, 
a la vida cotidiana de esa familia. Martínez (2004) insiste 
en que debemos acudir al contexto interactivo entre padres 
e hijos para potenciar el desarrollo del niño y el bienestar 
del núcleo familiar. Paulatinamente, podrán incorporarse 
otros aspectos, otros espacios y otros profesionales. 

Como ya se ha dicho, este tipo de intervenciones glo
bales son características de la atención temprana. En el 
diseño de la intervención, los profesionales debemos con
tar siempre con un referente propio, que es la sede del 
equipo. Y sobre este planteamiento, acudir al domicilio 
cuando se considere necesario. Trabajar en la sede no sig
nifica no acudir al domicilio, ni tampoco que no se tengan 
en cuenta los contextos familiar y social. Todo lo contrario. 
Pensamos que estos aspectos son fundamentales e intrín
secos a nuestra intervención, aunque esta tenga lugar físi
camente en la sede del equipo. Como hemos destacado 
antes, en la medida en que se trabaja desde el espacio 
mental de la familia, se abordan continuamente, por ello 
no es necesario estar presente en estos contextos de 
manera habitual. 

Hay momentos de la intervención que pueden requerir 
la atención en el domicilio, como ocurre en los momentos 
iniciales, donde a la familia le puede costar acudir al cen
tro, o cuando desde el trabajo en sede se dan situaciones 
que requieren un conocimiento del entorno familiar, o visi
tas periódicas acordadas para observar u orientar en aspec
tos concretos. También habrá casos específicos que lo 
necesiten, por una distancia excesiva, en algunos grupos 
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de población o en situaciones de enfermedad o extrema 
dependencia. Aun así, aunque el peso de la atención se 
realice en el domicilio, es importante que las familias acu
dan a los centros para actuaciones concretas, y que esté 
claro que dicho centro es el referente de la atención. 

Un espacio físico de referencia es importante también 
por otros motivos. Nos parece imprescindible que los padres 
sitúen el trabajo que se les ofrece y solicitan en un sitio con
creto, fuera de la casa, al que pueden recurrir si tienen una 
necesidad o algún problema. A su vez, el profesional se 
encuentra con un espacio propio donde desenvolverse y 
que le inviste, y lo sitúa, como un referente. Desde ahí será 
más fácil, también para él, acudir al domicilio, cuando se 
considere necesario. Esta opción surgirá, de forma flexible, 
de dicho trabajo en sede. A menudo, son los padres, en el 
transcurso de la intervención, los que solicitan al profesio
nal esas visitas, para abordar aspectos del desarrollo del 
programa donde necesitan ayuda o porque quieren que el 
profesional vea a su hijo en un contexto diferente. Desde 
esta perspectiva vemos muy útil la intervención en el domi
cilio cuando se realiza con objetivos concretos (Checa y Tris
tante, 1998) y con un número limitado de visitas. 

Foto 18. A los niños nos gustan a menudo las pequeñas ideas 
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Pero, insistimos, es bueno para todos los implicados en 
la intervención que esta se organice desde la sede. Aspec
tos más sutiles entran en juego de esta manera. Para la 
familia, empezar a acudir al centro, una vez superados los 
momentos iniciales, es una manera de mostrar al hijo y 
contribuye a normalizar su vida. En nuestra experiencia, 
la imposibilidad que a veces vemos en algunas familias de 
acudir a los centros de estimulación —y no solo en los pri
meros momentos, sino que se mantiene cuando la inter
vención ya lleva cierto tiempo iniciada, a menudo desde el 
domicilio—, acaba mostrando dificultades importantes en 
la aceptación del déficit del niño. 

Pensamos que se habla con facilidad de la intervención 
en el hogar, y las referencias en la bibliografía destacan 
más los beneficios que las dificultades. Apenas encontra
mos datos en relación a lo complejo y lo difícil que es, y la 
formación que exige, el realizar un trabajo adecuado de 
manera continuada en el domicilio. Es una tarea muy espe
cializada, que requiere una actitud determinada y una refle
xión continua por parte de los profesionales implicados. 
Incluso hay intervenciones donde la atención en el domi
cilio no sería conveniente, como en familias desorganiza
das o con graves dificultades de aceptación. En estos 
casos, si hay problemas de otro tipo, como pueden ser la 
distancia o la inasistencia, nos podremos plantear colabo
rar con otros equipos de atención temprana de la zona. Tra
bajar desde su sede o colaborando con ellos en la aten
ción a los niños puede ser una buena opción intermedia. 

Que los profesionales acudamos con continuidad al 
domicilio exige también a los padres un enorme esfuerzo 
que hay que valorar. Indudablemente, pierden un espacio 
de intimidad al recibir a una persona extraña, que no es 
una invitada, sino que tiene que ver con las dificultades de 
su hijo. Pueden sentir que el profesional les fiscaliza, y vivir 
la intervención como una imposición o una intromisión y 
no como una ayuda. 

Para el profesional, ese trabajo continuado requiere 
adaptaciones complejas, que van más allá de la adecua
ción de las orientaciones al entorno familiar. Estas adap
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taciones son muy variadas: la movilización de sus propias 
inseguridades, la contención de su angustia frente a situa
ciones donde está más desprotegido, sus propias habili
dades en las relaciones sociales, la necesidad de gene
rar recursos personales para no invadir el espacio familiar, 
respetar las costumbres ajenas, dudas sobre el propio 
papel (quién no se ha preguntado: «¿qué estoy haciendo 
aquí?», al quedarse con el niño mientras que los padres 
atendían a otras tareas), etc. La importancia de respetar a 
la familia y su intimidad, e interiorizar que nosotros somos 
sus colaboradores, y no al revés (aspecto fundamental, 
siempre), se hace aún más necesario en el trabajo en el 
domicilio. Plantear la intervención como una ayuda, una 
colaboración y no como un «esto es lo que tenéis que 
hacer» es, seguramente, una buena actitud para iniciar la 
intervención. 

Hemos trabajado mucho en los domicilios, y seguiremos 
trabajando, pero ya con los criterios que esbozamos aquí. 
Coincidimos en que nos hemos sentido muy solos en 
muchos momentos. Analizar en equipo la intervención y las 
diferentes situaciones cotidianas con las que nos enfrenta
mos es una gran ayuda. Nos sirve para entender qué está 
pasando y para contener nuestra angustia frente a algunas 
situaciones que vivimos como especialmente complicadas. 
Permite al profesional poner distancia con su propia inter
vención, analizar más globalmente lo que está ocurriendo 
y, en definitiva, que la intervención sea más eficaz. 

Los profesionales de los equipos que trabajamos con 
bebés ciegos y acudimos o hemos acudido a los domici
lios podemos contar experiencias diversas. Por ejemplo, 
hemos atendido a una niña con sordoceguera en el salón 
de su casa mientras el padre dormía y roncaba en el sofá 
(el profesional se preguntaba qué sentido tenía esa situa
ción). En otra intervención, la policía sacaba al padre de la 
casa mientras el profesional acudía a su cita en el domici
lio. Los padres de Tomás unían a sus grandes dificultades 
de pareja la crianza de sus dos hijos gemelos, uno de ellos 
con ceguera total, y a menudo se olvidaban de que el pro
fesional iba a acudir, o no le abrían la puerta. 
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Recordamos a Paco, un niño con una parálisis cerebral 
severísima y ceguera total, esperando junto a su madre en 
la habitación de matrimonio impecable, para trabajar sobre 
la cama, que era el único sitio posible de la casa. No olvi
damos el extremo dolor de esta madre ante las dificulta
des de su hijo. Los abuelos de Daniel se hicieron cargo de 
su nieto, que no hablaba y no tenía interés por el mundo, 
pero que lloraba con angustia cuando, estando en el salón 
con la abuela y la profesional, oía los tacones de la madre 
que venía de visita. 

Indudablemente, también podemos hablar de expe
riencias muy gratificantes, y de intervenciones ajustadas a 
las necesidades de las familias, pero lo que pretendemos 
con los ejemplos anteriores es destacar, como hemos dicho 
antes, lo complejo de estas intervenciones. 

RReessuummeenn

En la actualidad, la atención temprana plantea un tra
bajo global que contempla diferentes maneras de atender 
al niño y a la familia. Primarán unas u otras dependiendo 
del momento y de las necesidades que se planteen. 

Aun sin datos concretos, podemos decir que, desde nues
tros equipos, se realizan todo tipo de intervenciones. Por la 
información que tenemos, consideramos que los equipos iti
nerantes han incorporado el trabajo en el domicilio como algo 
habitual, mientras que en los equipos que proceden de otras 
instituciones, y donde el trabajo con los niños ciegos se ha 
incorporado desde la atención temprana general, se trabaja 
fundamentalmente en los centros de estimulación. Algunos 
equipos mantienen el trabajo en la sede, con visitas al domi
cilio en momentos determinados a niños concretos. 

Los estudios que hemos encontrado en relación con la 
atención en otros países muestran lo habitual de la aten
ción en el domicilio. 

En la bibliografía sobre atención temprana actual se 
destaca la importancia del trabajo en la casa, desde el 
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punto de vista de que permite una mayor adecuación del 
entorno familiar. Lo que aparece con más frecuencia es 
la importancia de realizarlo en el primer año de vida del 
bebé. 

Los datos encontrados coinciden en que ambas moda
lidades de atención pueden ser igual de eficaces. Podría 
tener importancia el desplazamiento del niño hasta la sede, 
tanto si la distancia es larga, como si hay dificultades de 
acceso de los padres. 

Dentro de la documentación oficial que encontramos, 
tanto española como europea, se plantea el trabajo en la 
sede, con la opción de acudir al domicilio cuando sea nece
sario. Por ello, dentro de las directrices que se destacan 
está la de la proximidad de los centros de estimulación, 
que eliminaría la necesidad de recorrer grandes distancias 
para que los niños sean atendidos. 

Desde nuestra experiencia, el trabajo continuado en el 
domicilio es muy complejo y tiene grandes dificultades que 
no hemos visto recogidas en la documentación consultada. 

En definitiva, pensamos que la discusión entre trabajo 
en sede o en domicilio se encuadra en un marco más 
amplio de actuaciones con el niño y su familia. Dichas 
actuaciones deben tener como referente la sede del equipo. 
El programa, desde su diseño general, debe contemplar la 
posibilidad, más o menos temporal, de acudir al domicilio, 
siempre que los profesionales lo consideren necesario. La 
reflexión y discusión posterior sobre ese caso concreto, y 
la intervención que se está realizando, nos llevará a modi
ficarla cuando se considere que ha cumplido su función o 
ha dejado de ser necesaria. 

Indudablemente, la intervención en el domicilio es una 
experiencia extraordinaria para los profesionales. Consi
deramos admirable cómo las familias abren sus puertas en 
momentos tan difíciles para ellos, y cómo los profesiona
les realizamos esta tarea tan compleja con ilusión y 
esfuerzo, en la mayoría de los casos. 
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Pensamos que para poder realizar eficazmente este tipo 
de intervención es imprescindible que el trabajo se coor
dine en equipo, así como contar con la supervisión de pro
fesionales especializados que puedan contener y orientar 
en la realización cotidiana de dicho trabajo. 

DDoolloorreess,, llaa mmááss ppeeqquueeññaa ddee llaa ccaassaa

Dolores es una niña con discapacidad visual, de pocos 
meses de edad. Presenta unas cataratas congénitas ope
radas y gafas de afaquia. Es la tercera hija de una pareja 
con antecedentes familiares próximos de cataratas con
génitas. Sus dos hermanas mayores no presentan esta difi
cultad. El matrimonio está pendiente de su hija, y nos cuen
tan que no pensaban que a ellos les podía pasar algo así. 
Les cuesta mucho hablar del déficit de su hija y muestran 
gran preocupación porque la niña sea «normal». En la eva
luación se observa un buen desarrollo general, con una 
evolución visual que se espera positiva, dentro de las carac
terísticas de su patología, que no presenta complicaciones. 
De acuerdo con el modelo de intervención, esta se lleva a 
cabo semanalmente en el domicilio. El trabajo se realiza 
en el salón de la casa con los padres y las hermanas, que 
observan las actividades que se proponen a la niña. En 
este contexto, al profesional le cuesta mucho ir propiciando 
situaciones que le permitan trabajar con los padres aspec
tos relacionados con la vivencia del déficit y su aceptación. 
Tiene la sensación de realizar unas clases particulares de 
estimulación. Considera que el buen resto visual de la niña 
y las condiciones familiares y personales no requerirían 
ese trabajo tan específico en el domicilio. Al año siguiente, 
se comienza a trabajar desde la sede y, desde ese entorno, 
se abordan temas familiares y de aceptación con mayor 
facilidad. 

AAnnaa,, llaa nniiññaa qquuee ssee ppeerrddiióó

Ana es un bebé gran prematuro, con una retinopatía, 
grado 5, que le ha provocado una ceguera total. Inicial
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mente, no se observa otro tipo de dificultad. Es la primera 
hija de un matrimonio joven. En las primeras entrevistas, 
el padre es quien tiene la iniciativa, mostrándose la madre 
reservada, sin participar en la conversación. Tras las entre
vistas iniciales y la evaluación, y de acuerdo con el modelo 
de trabajo en ese momento, se propone a la familia la inter
vención en el domicilio. El padre trabaja con un horario 
muy extenso y es la madre la que está todo el día con la 
niña. En las sesiones, la madre pone a la niña en brazos 
de la profesional y no participa de manera espontánea, 
mostrando escasos intercambios afectivos con su hija. Ini
cialmente, Ana participa en las actividades y disfruta en 
sus juegos con la terapeuta. 

Al analizar en equipo la situación, se considera que la 
madre está mostrando grandes dificultades para hacerse 
cargo de la relación con su hija, y da señales claras de 
estar muy deprimida. La terapeuta intenta introducir cam
bios en la atención, cara a poder dar mayor soporte emo
cional a la madre. Conforme la niña crece, los padres, en 
su dificultad para ver las necesidades reales de Ana, la 
ponen en situaciones para las que aún no está preparada. 
A partir del año, su desarrollo está cada vez más alterado. 
Tras el análisis del caso en equipo, se solicita el segui
miento de los Servicios de Salud Mental de zona, con los 
que se establece una coordinación y supervisión del caso. 
Junto a ellos, tras el análisis de la situación, y en entrevista 
con los padres, se propone, por un lado, sesiones en la 
sede y, por otro, una atención psicológica especializada. 
La familia niega dificultades que requieran un apoyo psi
cológico y, al mismo tiempo, alude problemas de transporte 
para acudir a la sede. 

Desde la dirección del equipo, y en coordinación con la 
terapeuta, dadas las dificultades de la niña y la familia, y 
el sufrimiento y el sentimiento de impotencia del profesio
nal, se decide un doble cambio; por un lado, se ofrece la 
atención en un local de los servicios sociales de zona, y, 
por otro, se decide un cambio de profesional. 
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MMaarrííaa,, llaa nniiññaa ddee ttooddooss

María es una niña de ocho meses, con ceguera total. 
Acude con su madre, que está en proceso de separación 
del padre, ambos muy jóvenes. Ante esta situación, la niña 
y su madre han vuelto a casa de los abuelos maternos, un 
pequeño piso donde siguen viviendo cinco de los seis her
manos de la madre. El padre se incorpora, poco a poco, 
en las valoraciones iniciales. La pareja realiza un gran 
esfuerzo para que su separación sea amistosa, intentando 
perjudicar a la niña lo menos posible. 

Tras la valoración se decide una atención semanal en 
la sede. La evolución general de la niña es buena. Los 
padres quieren mucho a su niña y, en medio de lo compli
cado de la situación familiar, está apareciendo un vínculo 
adecuado. La terapeuta dedica una gran parte del trabajo 
a acompañar a la madre y a sostenerla en sus intentos de 
criar a su niña y reorganizar su vida. La extensa familia ha 
acompañado a la madre en alguna de las visitas iniciales 
y, por lo que nos han contado y la madre nos va narrando, 
sabemos lo mucho que les cuesta enfrentarse a la ceguera 
de María. La madre nos habla de este dolor y expresa que 
siente que se le obliga a esconder el suyo. Cara a abordar 
esta situación, invitamos a los abuelos y tíos a acudir al 
Centro, bien a las sesiones, bien a las diferentes activida
des familiares que se organizan. Lo hacen de manera muy 
aislada, insistiendo en que se enferman nada más pensar 
en acudir. 

La niña evoluciona, básicamente, bien. Pero, poco antes 
de los dos años, el lenguaje está empobrecido, funda
mentalmente el expresivo. En cambio, muestra una buena 
comprensión y una admirable manipulación y juego con 
los objetos. Aparecen rabietas excesivas y un inicio de con
ductas autolesivas que preocupan mucho a la madre, que 
nos cuenta cómo no puede manejarlas. 

En el análisis del caso se sigue observando un vínculo 
adecuado entre madre e hija. Se considera que las difi
cultades que la niña está mostrando están relacionadas, 
fundamentalmente, con pautas de crianza, más que con 
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una situación de grave riesgo en el crecimiento psicológico 
de la niña. 

Tras discutirlo en el equipo, se decide realizar una serie 
de vistas al domicilio cerradas en el tiempo. A la madre se 
le propone acudir a la casa para trabajar y observar a la 
niña unos días y en un tiempo determinado. Allí se convive 
con toda la familia. Una vez acabadas estas visitas se 
vuelve a valorar el trabajo y la observación realizada. Se 
destaca cómo la convivencia familiar que describimos está 
siendo un gran soporte para María y su madre, en unos 
momentos tan difíciles, y le está aportando a la niña una 
gran riqueza de experiencias. Al mismo tiempo, se observa 
la cantidad de mensajes contradictorios que se mandan, y 
cómo no se le ponen limites a la niña. Existen diferentes 
pautas de crianza y, al convivir todos, participan de manera 
activa en la crianza de María. Pensamos que esta situa
ción se une a importantes dificultades de aceptación de la 
ceguera de la niña y del divorcio de la madre. Estos aspec
tos estarían dificultando su crecimiento psicológico y, en 
concreto, su proceso de separación e individuación. 

Se considera que la situación familiar es compleja y de 
difícil abordaje, dado lo descrito anteriormente. Se establece 
la coordinación con los servicios educativos y sociales de 
zona que colaboran en el inicio de la escolarización de 
María, cara a aprovechar los recursos disponibles en el tra
bajo con la familia. Al mismo tiempo, se continúa trabajando 
desde la sede, donde se sigue dando soporte a la madre. 
Poco a poco, en la medida que esta sigue estando acom
pañada emocionalmente, la niña evoluciona bien, mostrando 
algunas dificultades que no interfieren en su buena evolu
ción general. En el transcurso de la intervención, conforme 
la madre de María ha rehecho su propia vida, esta buena 
evolución ha sido cada vez más manifiesta. 

LLuunnaa,, qquuee ppuuddoo ccoonnvveerrttiirrssee eenn llaa iilluussiióónn ddee llaa ffaammiilliiaa

Luna es un bebé gran prematuro, con una retinopatía 
del prematuro, grado 5, que le ha provocado un des
prendimiento de retina bilateral. Acuden a la ONCE cuando 
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la niña tiene dos meses y medio. En el diagnóstico del 
alta aparecen todas las posibles dificultades de un gran 
prematuro, y la familia, trabajadores en el ámbito de la 
salud, sospecha que podría tener una lesión cerebral. En 
la primera valoración que se realiza de la niña se confía 
en que la evolución podría ser la propia de un gran pre
maturo, pero sin más problemas añadidos. Es el primer 
hijo de una pareja de profesionales, que esperaba a su 
hija con gran ilusión. Posteriormente, la madre nos contó 
cómo, en ese momento, todas sus ilusiones habían des
aparecido. 

En esos momentos iniciales se valora cómo, frente al 
extremo dolor de la madre, el padre y los abuelos son capa
ces de sostenerla a ella y a la niña, haciéndose cargo ini
cialmente de algunas tareas de la crianza. Y dándole apoyo. 
Se les plantea un trabajo semanal en el domicilio, que aco
gen con interés. El profesional realiza un trabajo conti
nuado, fundamentalmente de apoyo al vínculo, de escu
cha y acompañamiento y de propuesta de actividades. La 
niña presenta problemas importantes de alimentación e, 
inicialmente, conductas de aislamiento que empiezan a 
remitir en cuanto la madre se pudo poner en la situación 
de la niña y vincularse con ella e ilusionarse con sus adqui
siciones. 

Para el profesional es todo un reto. Tras la adaptación 
inicial acude cómoda al domicilio, realizando un gran 
esfuerzo por escuchar, sobre todo a la madre, y favorecer 
las conductas de acercamiento a la niña del padre, a veces 
muy peregrinas. La niña se fue criando como un bebé muy 
bonito. Las conductas que fueron apareciendo provocaban 
gran ilusión en los padres, y se fue consolidando un vín
culo muy afectuoso. 

El profesional intenta ser discreto. Respetar el espacio 
de otros miembros de la familia, que le expresaron sus mie
dos iniciales. Tras ese trabajo sobre el vínculo aprovecha 
los recursos de la casa para seguir sugiriendo juegos y 
actividades que favorecieran el desarrollo de la niña. Su 
crecimiento fue una gran ilusión para toda la familia. 



INTERVENCIÓN EN ATENCIÓN TEMPRANA A NIÑOS CON CEGUERA 145 

RReeffeerreenncciiaass bbiibblliiooggrrááffiiccaass

LLiibbrrooss

Bonamie, E. (1995). Una familia diferente: tener un niño deficiente 
visual y evolucionar en familia. (Versión española de M.ª Dolores 
Cebrián de Miguel). En: European Conference on education of 
visually impaired: mutual information and inspiration, Budapest, 4
8 de julio de 1995. Grave, Holanda: Conference Secretariat, The
ofaan International. 

Bronfennbrenner, U. (1979). The ecology of human development. Cam
bridge: Harvard University Press. [Edición en castellano: La eco
logía del desarrollo humano. Barcelona: Paidós (1987)]. 

Candel, I. (dir) (1989). Programa de atención temprana: intervención 
en niños con Síndrome de Down y otros problemas de desarrollo. 
Madrid: CEPE. 

Cunningham, C., y Davis, H. (1988). Trabajar con padres. Marcos de 
colaboración. Madrid: MEC, Siglo XXI. 

European Agency for Development in Special Needs Education (2005). 
Atención temprana: análisis de la situación en Europa. Aspectos 
clave y recomendaciones. 

Guralnick, M. J., y Bennett, F. C. (coords.) (1989). Eficacia de una inter
vención precoz en niños minusválidos y en situación de riesgo. 
Madrid: INSERSO. 

Lafuente, M. A. (coord.) (2000). Atención temprana a niños con ceguera 
o deficiencia visual. Colección Guías. Madrid: ONCE. 

Leonhardt, M. (coord.) (2002). La intervención en los primeros años de 
vida del niño ciego y de baja visión: un enfoque desde la atención 
temprana. Colección Guías. Madrid: ONCE. 

Libro blanco de la atención temprana (2000). Madrid: Real Patronato 
de Prevención y Atención a Personas con Minusvalía. 

McInnes, J. M. (1999). Los años preescolares. (Versión española de 
Gerardo Rivera Díaz). En: J. M. McInnes, A guide to planning and sup
port for individuals who are deafblind. Toronto: Toronto University Press. 

Olson, M. (1989). Intervención precoz en niños con deficiencias visua
les. En: Guralnick, M. J., y Bennett, F. C. (coords.), Eficacia de una 
intervención precoz en niños minusválidos y en situación de riesgo. 
Madrid: INSERSO. 



146 CONSTRUIR JUNTOS ESPACIOS DE ESPERANZA 

Pérez-López, J., y Brito de la Nuez, A. G. (coords.) (2004). Manual de 
atención temprana. Madrid: Pirámide. 

Recomendaciones técnicas para el desarrollo de la atención temprana 
(2005). Barcelona: Real Patronato sobre Discapacidad. 

CCaappííttuullooss eenn lliibbrrooss

Martín Andrade, P. (1999). La atención temprana. En: Villalba Simón, 
R. (dir.), Martínez Liébana, I. (coord.), Aspectos evolutivos y edu
cativos de la deficiencia visual. Colección Manuales. Madrid: ONCE. 

Martínez Fuentes, M. T. (2004). Atención temprana y alteraciones de la 
vinculación afectiva. En: Pérez-López, J., y Brito de la Nuez, A. G. 
(coords.), Manual de atención temprana. Madrid: Pirámide. 

Sameroff, A. J., y Chandler, M. J. (1975). Reproductive risk and the 
continuum of caretaking casualty. En: Horowitz, F., Hetherington, 
M., Scarr-Salapatek, S., y Siegel, G. (coords.), Review of child deve
lopment research, vol. 4, pp. 187-244. Chicago: University of Chi
cago Press. 

AArrttííccuullooss ddee rreevviissttaass,, ppoonneenncciiaass oo IInntteerrnneett

Candel, I. (2001). Aspectos generales de la atención temprana. Madrid: 
Federación Española de Síndrome de Down. 

Checa, F. J., y Tristante, C. (1998). Análisis comparativo del contexto 
familiar teórico y real de niños con deficiencia visual: orientacio
nes para la intervención. Integración 27, 12-17. 

Fernández, M., y Arteche, A. (1985). Educación del deficiente visual: 
elementos diferenciadores. Apuntes de Psicología 18, 14-19. 

Giné, C., Gràcia, M., Vilaseca, R., y García-Díe, M. (2006). Repensar 
la atención temprana: propuestas para un desarrollo futuro. Infan
cia y Aprendizaje 29 (3), 297-313. 

ONCE (1992). Orientaciones para la Educación infantil. Madrid: Orienta
ciones de Dirección General. Departamento de Servicios Sociales. 



CCaappííttuulloo 66

MMaarrccoo ggeenneerraall ddee llaa eevvaalluuaacciióónn yy llaa iinntteerrvveenn-
cciióónn.. CCrriitteerriiooss ddee aatteenncciióónn.. AAssppeeccttooss aa tteenneerr
eenn ccuueennttaa eenn ccaaddaa ggrruuppoo ddee ppoobbllaacciióónn
CCrriissttiinnaa GGaarrccííaa--TTrreevviijjaannoo PPaattrróónn

… por ello propongo una revolución desde la infancia, 
que apueste por una idea sencilla y radical… una 
buena manera de adecentar el mundo es empeñarse 
en que los niños tengan una vida lograda, noble y feliz. 
Esta revolución desde la fuente nos beneficiaría tam
bién a los adultos. 

José Antonio Marina 

También para el niño discapacitado los primeros 
años son fundamentales. Es el tiempo durante el cual, 
como todo niño, descubre el mundo, construye su per
sonalidad, hace la dura prueba de llegar a conocer sus 
límites y sus posibilidades. 

Janine Levy 

11.. PPrreesseennttaacciióónn

En este capítulo pretendemos hacer un recorrido glo
bal por nuestra manera de entender la evaluación y la inter
vención en los niños pequeños con ceguera y déficit visual, 
destacando aquellos aspectos que desde nuestra expe
riencia forman parte del trabajo cotidiano y están menos 
descritos en la bibliografía existente. 
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22.. MMaarrccoo ggeenneerraall

NNuueessttrroo ttrraabbaajjoo eessttáá eennccuuaaddrraaddoo ddeennttrroo ddee llaa aatteenncciióónn
tteemmpprraannaa

Cuando hablamos de la intervención con niños con dis
capacidad visual en las primeras edades, nos gusta des
tacar que el marco básico de nuestro trabajo es el que nos 
ofrece la atención temprana. 

¿Qué aporta la atención temprana general al trabajo 
con bebés con déficit visual? Responderíamos, de una 
manera simple, que un marco teórico y una metodología 
básica de trabajo.7 

En sentido inverso, la intervención con bebés con dis
capacidad visual le recuerda a la atención temprana gene
ral, de una manera constante y diríamos que dramática, la 
importancia de la familia. El aspecto nuclear de nuestro 
trabajo es la interacción entre el bebé y sus padres. Cual
quier niño, también los niños con déficit, se construye como 
sujeto desde las interacciones con sus padres. «Solo los 
padres pueden despertar en su hijo el deseo de vivir, de 
conocer y amar el mundo», nos recuerda Lucerga.8 Este 
aspecto, que hasta ahora ha podido quedar relativamente 
encubierto cuando trabajamos con niños sin discapacidad 
visual o con buen resto visual, cobra toda su importancia 
cuando trabajamos con bebés con ceguera. 

El trabajo con bebés ciegos también subraya la impor
tancia de conocer e incorporar las características que cada 
déficit o grupos de déficit impone al desarrollo. 

Insistimos en esto porque consideramos que nuestro 
trabajo se inscribe en el marco de la atención a las prime
ras edades, y que todos los niños, sin distinción, hacen el 
mismo camino de desarrollo y comparten las mismas nece

7 Para este planteamiento general, recomendamos la lectura del Libro 
blanco de la atención temprana. 

8 Ver Lafuente, M. A. (coord.) (2000). Atención temprana a niños con 
ceguera o deficiencia visual. Madrid: ONCE. 
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Foto 19. Con la ayuda de mis padres descubro el mundo 

sidades básicas. Los diferentes déficit determinan aspec
tos específicos sin alterar el marco global del desarrollo de 
la primera infancia. 

También queremos insistir en tres aspectos caracterís
ticos del programa, impuestos por la población a la que va 
dirigido. Los profesionales de atención temprana apren
demos en nuestro quehacer cotidiano a convivir con ellos: 

1. La indefinición inicial. A menudo, no sabemos cómo 
va evolucionar un déficit, ni como condicionará el desarrollo 
del niño. Esto es indudablemente más característico en los 
niños con discapacidades asociadas, «es el niño quien nos 
lo dirá».9 

2. Como estamos trabajando con el desarrollo, siem
pre tenemos que pensar desde un punto de vista evolutivo. 

9 Levy, J. (1993). El bebé con discapacidades: del acogimiento a la inte-
gración. Barcelona: Paidós. 
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Es imposible quemar etapas. El niño está construyéndose. 
Esto hace que una determinada conducta pueda tener un 
valor diferente al que tenga en edades posteriores. 

3. La dependencia del entorno. El niño se construye, 
por un lado, con lo que ya trae, tanto genéticamente como 
por sus propias características individuales, y, por otro, en 
interacción continua con el medio que le rodea. 

Queremos destacar estos aspectos porque para «com
prender» a los niños que atendemos y ayudar a sus fami
lias, debemos tenerlos siempre en cuenta. No será tan 
imprescindible tenerlos presentes como fundamento de 
nuestro trabajo en edades posteriores. 

SSeegguuiimmooss iinnssiissttiieennddoo eenn llaa iimmppoorrttaanncciiaa ddee llaa pprreeccooccii-
ddaadd eenn llaa iinntteerrvveenncciióónn

Es obvio destacar la importancia de intervenir lo antes 
posible, no solo en cuanto a la edad del niño, sino cuando 
se realiza la detección de la necesidad. Estos aspectos, que 
a veces dilatamos por diferentes motivos, a menudo buro
cráticos, han de cuidarse con la mayor pulcritud. La rapidez 
en dar las primeras citas y en lograr que los tiempos no se 
dilaten contribuye no solo a optimizar el desarrollo del niño, 
sino también a contener la angustia de la familia y, segura
mente, a comenzar con buen pie una intervención que, si 
dejamos que se prolongue en el tiempo, podrá luego resen
tirse de ello. Respetar los tiempos y los horarios, y mantener 
la continuidad que se considere necesaria, da seguridad a 
la familia y contribuye al clima básico de respeto y confianza 
mutuos, imprescindible para el inicio de la intervención. 

En estas edades, dos o tres meses de espera es toda 
una vida, y no solo para el niño, también para los padres. 
El bebé está todo el tiempo en casa, con su familia, y en 
estos primeros momentos los tiempos en que no están aten
didos se les hacen muy largos. Este aspecto se enfatiza y 
es pilar básico de la atención temprana.10 

10 Remitimos a la bibliografía básica de atención temprana. 
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Lo anterior no significa que, después del estudio inicial, 
no se decida, en algún caso concreto, esperar para iniciar 
la intervención propiamente dicha, o hacerla de una manera 
diferente a la habitual, sino que todos los casos derivados 
se acogen y analizan, en principio, lo antes posible, tomando 
en equipo11 las decisiones correspondientes. 

33.. PPaarraa eemmppeezzaarr aa eenntteennddeerr uunn nnuueevvoo ccaassoo::
llaa vvaalloorraacciióónn iinniicciiaall

33..11.. PPrreeppaarraacciióónn ddee llaa pprriimmeerraa vvaalloorraacciióónn

Hemos realizado la entrevista de acogida (aspecto desa
rrollado en un capítulo anterior) y en ella llevamos a cabo 
una recogida inicial de información. La familia, en la mayo
ría de los casos, habrá aportado información de diferente 
tipo, entre ella la documentación médica que tenga del 
niño. Nos habremos hecho una idea inicial de la situación 
del niño y de su familia, y sentamos las bases de la rela
ción que se inicia. Es fundamental, desde ese primer 
momento, crear un clima de confianza y respeto. 

En esa entrevista de acogida habremos explicado a la 
familia el objetivo de la primera valoración. 

Es importante la preparación de esas sesiones. Para 
ello debemos organizar la información que hemos recogido 
a partir, por un lado, de la entrevista inicial y, por otro, de 
los datos que la familia ha aportado documentalmente. Es 
de protocolo organizar dicha información en una historia 
clínica.12 En ella ordenamos la información e incluimos la 
documentación médica. 

11 Por equipo nos referimos a los profesionales que intervienen en el caso 
correspondiente y que tienen una dedicación total o parcial al Programa de 
Atención Temprana. Recomendamos que dado lo específico del programa, esta 
dedicación, aunque sea a tiempo parcial, se haga manteniendo la continuidad 
de los profesionales. Entre ellos están el maestro (o terapeuta), el psicólogo, el 
trabajador social, el técnico en rehabilitación integral y el oftalmólogo. 

12 Modelos de historias clínicas adecuadas se recogen en la bibliografía 
sobre atención temprana que se cita en este libro. 
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Buscamos tener una idea lo más clara posible de la 
situación global del niño (las dificultades por las que está 
pasando, intervenciones, medicaciones, etc.) y del déficit 
visual que le hace acudir a nuestro servicio. 

Disponer de bibliografía de consulta nos ayudará a 
entender la información médica inicial y a sentirnos más 
seguros en esa primera valoración. 

EEss iimmppoorrttaannttee ccoonnoocceerr llooss ppoossiibblleess ddééffiicciitt ddee llaa ppoobbllaa-
cciióónn aa llaa qquuee aatteennddeemmooss

Dada la población a la que va dirigida nuestra interven
ción, se requiere un dominio de los déficit visuales, sus carac
terísticas, su evolución y la manera en que dichos déficit 
condicionan el desarrollo. Al mismo tiempo, queremos recor
dar que al menos la mitad de nuestros bebés presentan otro 
tipo de dificultades. Pensamos que en estas primeras eda
des no podemos entender la visión del niño y su posible evo
lución si no conocemos básicamente estos déficit y qué 
necesidades están imponiendo al desarrollo del bebé. 

Conocer básicamente dichos déficit y su interacción con 
el visual es imprescindible para realizar una intervención 
correcta y que realmente ayude a ese niño y a su familia 
en estos primeros momentos. 

PPeeddiirr iinnffoorrmmaacciióónn aa oottrrooss pprrooffeessiioonnaalleess

A menudo los niños nos han sido remitidos por otros 
servicios. La puesta en contacto con ellos, en algún 
momento de ese proceso inicial, nos aclarará también las 
dudas que podamos tener. El oftalmólogo pediátrico, el 
neuropediatra, el psicólogo, el terapeuta del centro de esti
mulación, etc., serán nuestros interlocutores más fre
cuentes. A menudo es imprescindible aclarar con ellos las 
dificultades del niño, antes o durante el proceso de eva
luación inicial. 

Junto a otros profesionales del equipo, tener abiertos 
los canales de comunicación y haber realizado un trabajo 
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previo para que conozcan nuestra intervención, nos facili
tará este tipo de contactos. 

Con una idea clara de la situación de ese niño, con los 
datos de la entrevista y habiendo acogido a la familia, nos 
enfrentaremos al comienzo de nuestra intervención, reali
zando la valoración inicial. 

Insistimos en que una completa recogida y organiza
ción de la información nos ayudará a iniciar y desarrollar 
una adecuada intervención. 

33..22.. LLaa vvaalloorraacciióónn iinniicciiaall

Con ella pretendemos hacernos una idea, lo más clara 
posible, de las necesidades del niño y su familia, de las 
dificultades que está presentando, de sus capacidades y 
de cómo ofrecer una intervención ajustada a dichas nece
sidades. 

El estudio inicial de la información que tenemos, antes 
descrito, nos ayudará a preparar el material para la valo
ración. Este será diferente según las características del 
niño (fundamentalmente, por su ceguera total o discapaci
dad visual), su edad y la presencia o no de déficit asociado. 

Dentro del material existente, nosotros utilizamos aquel 
con el que nos sentimos más cómodos. 

IImmppoorrttaanncciiaa ddee oobbsseerrvvaarr lloo ccuuaalliittaattiivvoo

Como especialistas en el desarrollo de los bebés cie
gos totales cuidamos especialmente los aspectos que tie
nen que ver con su crecimiento psicológico. Estos son difí
ciles de observar y cuantificar. Tenemos en cuenta aspectos 
observacionales de la interacción del niño con sus cuida-
dores. En todo caso, estos son más sutiles en el bebé y no 
dejaremos de insistir en la importancia de tenerlos en 
cuenta en la evaluación y, posteriormente, en toda la inter
vención. 
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Los hitos del crecimiento psicológico, las señales de 
alarma, 13 la capacidad de atención, la relación con los obje
tos, etc., son parcelas que debemos observar y que nos 
ayudarán a hacernos una idea clara de la evolución del 
niño. Analizar con detenimiento estos aspectos14 nos ayu
dará a estar más tranquilos en cuanto al desarrollo del niño 
hasta que la consolidación clara de conductas de interac
ción y la aparición del lenguaje nos confirmen su buena 
evolución. 

UUssoo ddee eessccaallaass ee iinnvveennttaarriiooss

Utilizamos diferentes escalas para valorar el desarrollo 
del bebé.15 Las que más manejamos en la valoración de 
los bebés ciegos totales son la Escala Leonhardt de des
arrollo para niños con ceguera de 0 a 2 años y la Escala 
Reynell-Zinkin de desarrollo para niños pequeños con seve
ros déficit visuales. 

En bebés con déficit visual adaptamos la Escala Bru-
net-Lezine para medir el desarrollo psicomotor de la pri
mera infancia, y la complementamos con el método VAP
CAP de evaluación y programación visual. Nos son muy 
útiles, asimismo, los inventarios de desarrollo. También uti
lizamos los ítems iniciales del programa para desarrollar la 
eficiencia en el funcionamiento visual de Natalie Barraga. 
Si los bebés nos son remitidos en sus primeros días o 
meses, usamos ítems de la Escala para la evaluación del 
comportamiento neonatal (NBAS), de Brazelton.16 

13 Las señales de alarma en el desarrollo del bebé ciego están descritas, 
entre otros, en: Lucerga, R. M. y Sanz, M. J. (2003). Puentes invisibles: el des
arrollo emocional de los niños con discapacidad visual. Colección Manuales. 
Madrid: ONCE. 

14 Estos aspectos se recogen en la bibliografía que se cita al final del capí
tulo. 

15 Escalas, cuya descripción y referencia están recopiladas en el capítulo 
8 de este libro. 

16 Recomendamos el artículo «Evaluación del comportamiento en el recién 
nacido deficiente visual: un estudio de la aplicación de la escala de Brazel
ton», de Mercé Leonhardt Gallego, publicado en la revista Integración, en su 
número 33, del año 2000. 
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Foto 20. ¿Qué es esto tan interesante? 

En este momento de nuestro trabajo damos mucha 
importancia a los aspectos observacionales de la inter
acción del niño con sus padres (en este sentido usamos 
la escala HOME),17 del niño con los objetos18 y de la misma 
conducta del niño (es decir, cómo sobre la misma eva
luación hace aprendizajes, sus respuestas al evaluador, 
etc.). 

En ese marco, utilizamos nuestros conocimientos y 
experiencia para observar conductas visuales concretas, 
tales como si le molesta la luz, la distancia a la que sigue 
los objetos, el uso preferencial de un ojo u otro, etc. Sobre 
este aspecto existe bibliografía abundante. 

17 Escala citada en el capítulo 8 de este libro. 
18 Nos parece muy útil la escala observacional desarrollada por Rosa 

Lucerga Revuelta en: Lucerga, R. M. (1993). Palmo a palmo: la motricidad fina 
y la conducta adaptativa a los objetos en los niños ciegos. Madrid: ONCE. 
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NNoo ttooddaass llaass vvaalloorraacciioonneess ssoonn iigguuaalleess

A veces, la valoración es más simple, como en niños 
pequeños que presentan solo el déficit visual. En otros 
casos necesitaremos más tiempo para hacer esta valora
ción inicial. 

En niños mayorcitos quizás tendremos que hacer obser
vaciones en otros contextos, como la guardería o el domi
cilio. 

Esta valoración se mueve a menudo en la indefinición, 
cuando los niños son muy pequeños. Las dificultades se 
mostrarán con el tiempo. A ellas se pueden añadir com
plicaciones posteriores. A veces, es difícil anticipar la evo
lución del déficit visual, o puede haber intervenciones pen
dientes, como ocurre a menudo con patologías como el 
glaucoma o los retinoblastomas. 

En la actualidad observamos cómo han evolucionado 
las técnicas oftalmológicas, y niños que antes eran ciegos 
o deficientes visuales graves, actualmente disfrutan de un 
desarrollo visual mucho mejor. 

¿¿CCuuááll eess eell oobbjjeettiivvoo bbáássiiccoo ddee nnuueessttrraa vvaalloorraacciióónn??

La recogida de aspectos observacionales descrita va a 
ser fundamental para poder hacernos una idea de las difi
cultades del niño y de su posible evolución. 

No se trata tanto de hacer una valoración ajustada de 
su visión ni de su desarrollo para alcanzar un diagnós
tico, como de valorar dicho desarrollo de manera global, 
considerar si está presentando aspectos patológicos y 
analizar cómo el déficit visual está condicionando las difi
cultades de ese desarrollo. Pretendemos conocer si el 
niño está integrando su visión en su desarrollo general y 
cómo lo hace. 

Aspectos más específicos de su visión y de sus cuali
dades y dificultades de desarrollo los iremos viendo con 
los padres y otros profesionales conforme avance la inter
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vención. Realmente, en la medida en que intervenimos, lo 
que hacemos es una evaluación continuada. 

Al mismo tiempo, incorporamos la información que la 
familia nos aporta, en cuanto a las conductas del niño, sus 
respuestas, sus intereses… Cada vez damos más impor
tancia a conocer con los padres la vida diaria de ese niño 
que estamos valorando y de toda la familia. 

En ese contexto con la familia, escucharlos es funda
mental, y dejar un espacio para atender sus dudas y nece
sidades. 

LLaa iimmppoorrttaanncciiaa ddee eessppeerraarr,, ddee ddaarrnnooss ttiieemmppoo

En nuestra experiencia valoramos también la impor
tancia de no darnos prisa. Conocer al niño que tenemos 
delante requiere su tiempo. Vemos continuamente cómo 
una de las cosas que las familias agradecen más en estos 
primeros momentos es el tomarnos el tiempo necesario. A 
menudo, no podremos responder a sus preguntas. Con fre
cuencia, los padres vienen muy ansiosos. Escucharlos sin 
hacer valoraciones nos permitirá iniciar con ellos una rela
ción de confianza y disminuirá su nivel de ansiedad. Nos 
sigue asombrando entonces cómo, a menudo, vienen a la 
siguiente cita mucho más tranquilos y confiados. 

LLoo pprriimmeerroo eess aayyuuddaarr aa llooss ppaaddrreess aa ddaarrssee ccuueennttaa ddee lloo
qquuee ssíí eessttáánn hhaacciieennddoo bbiieenn

Desde esta situación inicial podemos sugerir activida
des que puedan facilitar las respuestas del niño. A la par 
que vamos conociendo al niño, vamos animando a la fami
lia a realizar pequeñas adaptaciones en la crianza. A 
menudo, los mismos padres ya las están realizando de 
manera espontánea. En estos momentos, valorar con ellos 
todo lo que están haciendo bien y que ellos mismos no 
saben, darles esa seguridad, puede ser la mejor interven
ción en estas primeras sesiones. 
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¿¿QQuuéé ooccuurrrree ccuuaannddoo ssoossppeecchhaammooss qquuee eell nniiññoo ttiieennee
oottrraass ddiiffiiccuullttaaddeess aassoocciiaaddaass aa llaa ddiissccaappaacciiddaadd vviissuuaall??

A veces, cuando el niño acude a nuestro servicio ya 
tiene diagnosticadas otras dificultades. Pero no siempre es 
así. También, con cierta frecuencia, al ser la discapacidad 
visual lo más obvio, las familias nos son remitidas solo por 
dicho déficit. Otras veces, en la valoración inicial vemos 
que hay aspectos que nos indican que podría haber otras 
dificultades. Tendremos que buscar la manera de derivar-
los a otros servicios para realizar los estudios pertinentes. 
En unas ocasiones, lo haremos en estos momentos, y en 
otras durante la intervención, bien porque hayamos deci
dido esperar, bien porque las dificultades se pongan de 
manifiesto en el transcurso de la misma. 

AAsseegguurréémmoonnooss ddee qquuee eell nniiññoo ooyyee bbiieenn

Un aspecto que queremos destacar es lo importante 
que es asegurarnos de que está íntegra la función audi
tiva. Esto no suele ser obvio, y su correcto funcionamiento 
es imprescindible para el buen desarrollo del niño con 
ceguera o deficiencia visual.19 Un diagnóstico de déficit 
auditivo nos deberá llevar a incorporar inmediatamente las 
adaptaciones metodológicas necesarias, así como la coor
dinación con los especialistas apropiados. 

Nunca será suficiente el énfasis que hagamos en el 
valor de este diagnóstico precoz, y en cómo puede deter
minar el desarrollo futuro del niño. 

La experiencia nos demuestra que el profesional de 
atención temprana debe conocer e incorporar los aspec
tos básicos del diagnóstico y la intervención con bebés sor
dociegos como una herramienta permanentemente pre
sente en su trabajo. 

19 Nos parece imprescindible el artículo «Detección precoz de la sordo-
ceguera en niños: un planteamiento sistemático para profesionales de aten
ción temprana», de Deborah Chen, y publicado en la Revista de la Asociación 
APASCIDE, en octubre de 2003, en su número 9. 
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Foto 21. ¡Pero si es la campana la que hace ese sonido que me llama tanto 
la atención! 

SSiiggaammooss ccoonn ddeetteenniimmiieennttoo eell ddeessaarrrroolllloo
ddee llooss bbeebbééss cciieeggooss

Cuando empezamos a trabajar nos dimos cuenta de 
que el buen desarrollo de la motricidad gruesa en algu
nos de los niños con ceguera total que atendíamos nos 
había encubierto dificultades que son menos observa
bles, como los problemas en la interacción,20 y que tení
amos que seguir hilando más fino. Tener siempre pre
sente los hitos de la evolución normal en todas las facetas 
del desarrollo del bebé con ceguera (no solo los ítems 
del desarrollo psicomotor) y, específicamente, las seña
les de alarma, nos permitirá no pasar por alto posibles 
problemas en el crecimiento psicológico del bebé, en la 
interacción y en la crianza. Hay dificultades o situacio

20 Aspectos analizados en «Trampas en el diagnóstico del desarrollo», 
artículo de Peter A. Blasco, M. D., publicado en Clínicas pediátricas de Norte-
américa, Volumen 6/1991, Editorial Interamericana. 
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nes que no suelen ser obvias, y que para encontrarlas 
hay que estar muy pendiente. No se encuentra lo que no 
se busca. 

RReeccoorrddeemmooss qquuee llaa cceegguueerraa ppoonnee eenn rriieessggoo eell ddeess-
aarrrroolllloo ddeell bbeebbéé

Es imprescindible un buen diagnóstico diferencial. Nos 
preocupa mucho valorar las diferentes dificultades del niño 
en su justa medida. 

Quizás no acabemos de dar a la ceguera la importan
cia que tiene en su efecto multiplicador de las dificultades 
del niño al asociarse a cualquier otra dificultad, y la depen
dencia del entorno que provoca. Estos dos aspectos hacen 
que los que trabajamos con bebés ciegos, con cegueras 
totales o bajas visiones muy marcadas, veamos con cierta 
frecuencia cómo el margen de alteración o de mejoría en 
el desarrollo, cuando incorporamos las adaptaciones meto
dológicas necesarias o cuando las condiciones del niño 
varían, es impensable si no se tienen en cuenta los aspec
tos antes indicados. 

Creemos que la historia de Alfonso ejemplifica bien esto 
que queremos explicar. 

AAllffoonnssoo,, qquuee ppuuddoo eennccoonnttrraarr uunnaa nnuueevvaa vviiddaa

Alfonso acude con sus padres a nuestro servicio con 
quince meses de edad. Padece una retinopatía del pre
maturo, grado cinco, que le ha provocado un desprendi
miento de retina bilateral. Ha sido un niño prematuro. En 
la documentación se refleja una atrofia corticosubcortical, 
cuyo alcance no conocemos. La madre nos cuenta lo duro 
de la situación del niño y la preocupación que tiene por su 
ceguera. Tiene más hijos, de parejas anteriores. 

En la valoración observamos en el niño una apatía abso
luta, se muestra pasivo ante el contacto físico. No extraña 
a la terapeuta. Apenas tiene control de tronco, no le inte
resan los objetos ni los mantiene en las manos. Lo que 
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quiere todo el tiempo es que lo dejemos… En la alimenta
ción solo toma biberones. 

En ese momento valoramos la importancia que puede 
tener el déficit asociado en sus dificultades. Lo considera
mos un niño con un retraso grave en el desarrollo, y en el 
que el déficit neurológico estaría teniendo un importante 
peso. 

Iniciamos la intervención con visitas al domicilio. Varias 
veces la profesional no puede realizar la intervención por
que se encuentra con los niños atendidos por la hermana 
mayor, menor de edad, que le explica que no puede abrir 
porque su madre ha salido. Al ser esta una situación rei
terada, nos ponemos en contacto con los servicios socia
les de zona. Coincidiendo con esta situación, la familia nos 
llama para informarnos de que el niño está enfermo y se 
ha quedado en la casa de la familia paterna. 

Lo que era una situación de varios días se convierte en 
permanente, por lo que decidimos hacer la intervención en 
el nuevo domicilio. Allí comenzamos a atender al niño, con 
dos figuras maternas, por un lado la madre, que, aunque 
el niño no estaba con ella, quería estar presente o nos lla
maba, y, por otro, los tíos y, sobre todo, la abuela paterna, 
que empieza a hacerse cargo de la crianza del niño. Las 
pequeñas mejorías iniciales del niño empezaron a mos
trarnos que la única manera que el niño tenía de salir de 
su situación era manteniéndose en la situación familiar a 
la que se había incorporado. 

La intervención se organiza intentando no cuestionar el 
papel de la madre, pero ayudando a la abuela en la crianza 
del niño. 

Poco a poco, en medio de una situación familiar tan 
compleja, el niño va progresando. Empieza a dar señales 
de reconocimiento de su abuela y a variar su alimentación. 
Se muestra interesado por el entorno. Juega con objetos 
de la casa. Poco a poco mejora su tono muscular y, más 
adelante, empieza a desplazarse sentado. Con el tiempo, 
de esta manera, recorrerá la casa. 
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El profesional se muestra muy cauto ante la posibilidad 
de normalización del niño, en la que confía la familia. El 
tiempo pasa y observa cómo el niño va normalizando su 
desarrollo. En su intervención intenta que el niño siga en 
su situación para continuar y consolidar su evolución. Los 
padres dejan la convivencia. En las citas con la madre, a 
las que acude esporádicamente, el equipo intenta con ella 
trabajar tanto su situación como la comprensión de las 
necesidades reales del niño. 

Va apareciendo el lenguaje, con una evolución alterada, 
pero es comunicativo y en una lenta pero progresiva nor
malización. Alfonso ya ha cumplido los tres años. 

Manteniendo dificultades en algunas áreas, el niño nor
maliza su desarrollo. Las familias acuerdan su situación y, 
afortunadamente, resuelven que el niño siga viviendo donde 
se encuentra más feliz. Su familia aún nos dice: «¿Te acuer
das de cómo lo hemos visto? Me sigue pareciendo increí
ble, incluso tú no acababas de confiar en que caminara, 
hablara y estuviera como está…». 

SSeegguuiimmooss ddeessttaaccaannddoo llaa iimmppoorrttaanncciiaa
ddeell ttrraabbaajjoo eenn eeqquuiippoo

Lo específico y especializado de la evaluación hace que 
cada vez pensemos más en la importancia de que, al menos 
en los casos más complejos, dicha evaluación se realice 
entre dos profesionales, donde uno interactúe y el otro 
observe. La evaluación del desarrollo, insistimos, requiere 
formación específica, y es una tarea donde el terapeuta y 
el psicólogo podrán confrontar y analizar la información 
obtenida. Pensamos que el que participen dos profesiona
les en la evaluación facilita el intercambio y la posibilidad 
de ver al niño y a su familia. Uno participa más e interac
túa, y el otro podrá observar, mientras, las conductas del 
niño. En este sentido, consideramos muy útil poder filmar 
las sesiones, aunque al principio nos cuesta pedirlo, hasta 
que no tenemos cierta confianza con la familia. 
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PPaarraa llooss ppaaddrreess,, aall pprriinncciippiioo,, lloo ffuunnddaammeennttaall eess
qquuee ssuu hhiijjoo vveeaa

Se repite sistemáticamente el que las familias, en estos 
momentos iniciales, valoran el déficit visual como lo más 
fundamental de las dificultades del niño, aun en niños con 
dificultades muy graves desde otros aspectos, como los 
que tienen graves lesiones neurológicas. Esto, que siem
pre nos ha llamando la atención, creemos ahora que no lo 
hemos valorado en su justa medida. 

Las familias nos han enseñado que el déficit visual es 
lo que les condiciona la relación inicial con el niño, y es lo 
más obvio para ellos en esos primeros momentos. Pensa
mos que tenemos que analizar este hecho que se repite 
en cada familia. Evolutivamente, no podemos olvidar el 
papel de la visión en la creación de los primeros vínculos 
y como organizador del desarrollo inicial del bebé. El resto 
de las dificultades se mostrarán con el tiempo, alterando 
el desarrollo del niño. 

Creemos que es tarea nuestra ir situando poco a poco 
el déficit visual en su justo término, pero también valorar 
en estos momentos la importancia que tiene para la fami
lia este déficit visual en cuanto que inunda toda la relación 
del niño con sus padres y su vida diaria. 

Seguramente, lo anterior determina una de las grandes 
diferencias con respecto a la intervención en niños más 
mayores. Conforme el niño crece, si existe un déficit aso
ciado, se va mostrando más claramente. Pero, en estos pri
meros momentos, lo que los padres perciben es que es 
menos invalidante para el niño. 

Por todo lo anterior, volvemos a destacar la importan
cia de cuidar mucho los criterios de atención, que tendrán 
que ser aún más flexibles y creativos que en edades pos
teriores. 
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44.. AAnnáálliissiiss ddee llaa iinnffoorrmmaacciióónn yy ttoommaa ddee ddeecciissiioonneess
eenn ccuuaannttoo aa ccrriitteerriiooss ddee iinntteerrvveenncciióónn

Es todo un equipo el que debe intentar responder a las pre
guntas por medio de un enfoque global de cada situación… 

Es el resultado de nuestros esfuerzos, nuestras observa
ciones, de nuestra capacidad para escuchar a los padres y al 
niño. 

Un espíritu de equipo consiste también en poder apoyarse 
en un colega en un momento de duda, a veces de cólera, con
tra ese niño que no quiere o no puede curarse. Es a menudo 
la alegría compartida ante un proyecto de vida que se esboza. 

Janine Levy 

Tras la evaluación, recogemos y estudiamos toda la 
información obtenida. Una vez hecho lo anterior, es impor
tante analizarla en equipo. Así, en equipo, se analizará la 
evolución general y visual del niño, su nivel de desarrollo, 
sus dificultades, sus competencias, los recursos de su fami
lia, etc. Pretendemos realizar una hipótesis inicial de des
arrollo general y visual. 

CCrriitteerriiooss ddee aatteenncciióónn

Analizamos cuál es la metodología de trabajo más ade
cuada para cada niño. Pensamos que aquellos niños cuyo 
crecimiento va a estar básicamente condicionado por el 
déficit visual son los que se van a beneficiar de nuestra 
metodología de trabajo, en la que abordamos todo el des
arrollo pero desde el énfasis en el desarrollo visual o la 
ceguera total. De este grupo forman parte también los niños 
con sordoceguera. 

Cuando el bebé tiene otros déficit junto al visual, con
sideramos que, seguramente, otras metodologías serán 
más adecuadas. Pensamos que situar al niño globalmente 
es importante para que esté bien atendido. Sobre esa aten
ción global podrá situarse lo específico del resto de sus 
necesidades. En estos casos realizaremos un plantea
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Foto 22. Me encantan los objetos grandes y necesito tomarme mi tiempo 
para conocerlos 
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miento de trabajo coordinado con los equipos de atención 
temprana correspondiente, que son los que se hacen cargo 
del trabajo global con el niño. 

No solo se decidirá el criterio, sino también el profe
sional más adecuado, según las características del caso. 
Habrá otros criterios que necesariamente se impondrán, 
como la población que atiende cada uno, la zonificación, 
etc., pero pensamos que, aun atendiendo a estas decisio
nes prácticas, es importante tener en cuenta que hay casos 
especialmente complejos en lo que debe primar el análi
sis del caso. Incluso, se deberá tener en cuenta qué pro
fesional se considera que está en mejores condiciones, no 
solo profesionales, sino personales, para atenderlo. 

AAtteennddeemmooss aassíí aa ddooss ggrraannddeess ggrruuppooss ddee ppoobbllaacciióónn

El criterio descrito tiene, obviamente, matices, puesto 
que, como resaltamos continuamente, una de las caracte
rísticas de las primeras edades es la indefinición, y, a 
menudo, es después de cierto tiempo cuando se van defi
niendo las dificultades del niño. Aun así, seguimos pen
sando que como criterio es el, metodológicamente, más útil. 
Tendremos, de esta forma, dos grandes grupos de pobla
ción: los niños que atendemos haciéndonos cargo de la 
intervención global, y los atendidos por otros equipos y pro
fesionales que se hacen cargo de dicha intervención, siendo 
nosotros, en este grupo, sus colaboradores en la atención 
al niño. En algunos casos, las necesidades del niño y de 
su familia nos harán plantear una atención compartida. 

Este análisis se podrá hacer en cualquier momento de 
la intervención. Si hay un cambio sustancial en el desarrollo 
del niño que nos pueda llevar a una modificación de crite
rio de intervención, debemos analizar la situación y su 
adaptación al equipo que ya lo está atendiendo. Entre todos 
decidiremos cambiar, o no, pero, indudablemente, habrá 
que hacer adecuaciones para que siga estando lo mejor 
atendido posible. 
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55.. LLaa eennttrreevviissttaa ddee ddeevvoolluucciióónn

Tras lo anterior, realizamos una entrevista de devolu-
ción,21 donde, en lo posible, queremos que estén los dos 
padres. En dicha entrevista se analiza con ellos la valora
ción que se ha realizado, y se les hace la propuesta de 
intervención según los criterios de atención que se han 
decidido en equipo. 

En la entrevista pensamos que es fundamental mante
ner las bases de respeto a los padres. Seguimos escu
chando lo que nos cuentan. Vemos continuamente cómo 
nos relatan situaciones que se quedarán impregnadas en 
su memoria afectiva para toda la vida. 

A menudo, nos preguntan sobre la posible evolución, tanto 
visual como general del niño. Creemos que es importante 
dar la información de la que disponemos, respetando la vera
cidad, pero también sin perder nuestro objetivo fundamen
tal, que es ayudar a la familia a criar ese hijo que tienen. 

AApprreennddeemmooss aa eessppeerraarr

¿Cómo darles respuestas que, a menudo, ni siquiera 
tenemos nosotros claras, y donde aún no hay respuestas 
médicas?, o ¿cómo ayudarles a ver aspectos para los que 
aún no están preparados? Aprender a esperar y a escu
char, dando tiempo a la familia cuando vemos que no está 
aún preparada para integrar una información es, quizás, 
uno de los aspectos más fundamentales que tenemos que 
incorporar los que trabajamos en estas edades. 

Es muy importante tomarse su tiempo e intentar huir de 
la sensación de tener que responder de manera inmediata 
a las preguntas de los padres. A menudo tenemos que callar
nos, pensar las cosas y ver cómo les respondemos. Pedir 
tiempo o posponerlo para hablarlo en una sesión próxima 
son, seguramente, aspectos propios de nuestra intervención 
profesional que siempre tendremos que seguir trabajando. 

21 Remitimos a la bibliografía básica de atención temprana. 
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Repasar con ellos los recursos de los que disponen, las 
cuestiones que les plantean dudas, etc.: este será, segu
ramente, un buen momento para hacerlo. 

EEss bbuueennoo rreeppeettiirr lloo qquuee ssee hhaa hhaabbllaaddoo hhaassttaa eessee
mmoommeennttoo

La preocupación con la que acuden es tan grande, que 
es habitual que olviden mucha de la información que se 
les ha dado en entrevistas anteriores. Esta situación puede 
seguir dándose y, en la medida en que se van tranquili
zando, se normalizará. 

Por eso pensamos que esta entrevista de devolución es 
un buen momento para recuperar con ellos toda la infor
mación que se les ha dado. 

HHaacceemmooss nnuueessttrraa pprrooppuueessttaa ddee iinntteerrvveenncciióónn

Planteamos nuestra propuesta de intervención. Expli
camos el criterio de atención, si nos haremos cargo del 
programa global de esa familia y su hijo, como especialis
tas en bebés ciegos, o si realizaremos el seguimiento en 
el centro de estimulación al que acuda. 

Acordaremos con ellos una frecuencia de sesiones y un 
espacio físico donde realizarlas. 

66.. OOrrggaanniizzaacciióónn ddee llaa iinntteerrvveenncciióónn

El acercamiento al niño se hace siempre en presencia de 
los padres, en una atmósfera relajada y activa donde la obser
vación y la disponibilidad tienen un papel preponderante. 

Janine Levy 

FFrreeccuueenncciiaa ddee llaa aatteenncciióónn

Hemos visto que con algunos niños nos hacemos cargo 
de su programa global. A menudo, será con una frecuencia 
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semanal, aunque podrían ser más sesiones en casos con
cretos, como los de bebés ciegos totales o sordociegos. Inter
venciones posteriores podrán tener criterios diferentes. 

TTrraabbaajjaammooss jjuunnttoo aa llooss ppaaddrreess

Proponemos trabajar siempre con los padres dentro de 
las sesiones en este margen de edad de 0 a 3 años. Pen
samos que es imprescindible que estas se desarrollen con
juntamente con ellos en estos momentos iniciales. Solo en 
casos excepcionales dejaríamos a las familias fuera, y siem
pre en las sesiones con los niños más mayorcitos. Esta 
atención la combinamos con el trabajo que se haga en la 
escuela infantil, cuando el niño esté escolarizado. 

Conforme se avance en la etapa, se podrán contemplar 
otros espacios, pero siempre intentando no dejar a la fami
lia fuera de la intervención. 

En general, salvo situaciones extremas, proponemos 
que la familia acuda a la sede. Podremos completarlo con 
visitas al domicilio.22 

LLooss nniiññooss ccoonn ddééffiicciitt aassoocciiaaddooss ttaammbbiiéénn nneecceessiittaann
ssuu ttiieemmppoo

En las familias donde pensamos que la metodología 
global necesaria viene determinada por otros déficit, rea
lizaremos el seguimiento con los equipos que los atien
den, como ya vimos. Allí podremos trabajar con los pro
fesionales, ver a los niños y ayudarlos no solo en el 
programa de estimulación del desarrollo visual, sino tam
bién en la adaptación del programa global al déficit visual 
del niño. 

Pensamos ahora que, al mismo tiempo, ver a los niños 
en nuestra sede con cierta frecuencia nos permite cono

22 Para una reflexión sobre este aspecto, remitimos al capítulo 6 de este 
libro. 
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cerles mejor, analizar más eficazmente su desarrollo visual, 
y, a la larga, cuando salgan del programa, conoceremos 
mejor su visión, sus dificultades y, en definitiva, su nece
sidad de atención posterior. 

IImmppoorrttaanncciiaa ddee llaa ccoonnttiinnuuiiddaadd

La continuidad da seguridad. Para la familia es funda
mental en estos momentos de incertidumbre. Mantener en 
lo posible esa continuidad, con el criterio que hayamos acor
dado, intentando cambiar el día cuando tenemos otra acti
vidad que no nos permite verlos y recordarles la importan
cia de que nos llamen para anular citas cuando no pueden 
venir, son maneras de mantener una relación de respeto y 
de buena educación mutuas, imprescindibles para la rela
ción tan personal que necesariamente se establece.23 

77.. IInntteerrvveenncciióónn

Ayudar al niño pequeño y en crecimiento no implica, para 
nosotros, ocupar el lugar de los padres, sino instaurar un diá
logo recíproco en un ambiente de relajamiento y de placer 
donde ellos participan. 

Janine Levy 

La evolución del niño pequeño supone una relación de pla
cer compartido entre el niño y su educador (padres, terapeuta, 
puericultora…) en la que tienen lugar movimientos, palabras 
y sentimientos. El niño entiende muy pronto esta actitud afec
tiva. Responde a ella en función de su maduración neurofi
siológica y de su desarrollo psicomotor… No bien comienza la 
estimulación, la colaboración terapeuta-niño se establece a 
través del saber de uno y del deseo del otro… Momentos de 
juego, momentos de tratamiento. 

Janine Levy 

23 Un desarrollo muy interesante de este punto se encuentra en la con
ferencia «Las referencias éticas en la prevención y los cuidados», presentada 
por José Leal Rubio, en la XV Reunión interdisciplinar sobre Atención Tem
prana, celebrada en Mérida, los días 9 y 10 de noviembre de 2006. 
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Sin duda, disponer de listados curriculares es muy nece
sario… pero pueden ayudar poco a la comprensión del niño 
en su evolución como persona. Ante un problema que se mani
fieste en el desarrollo de un niño, pararse a poder pensar por 
qué está ocurriendo es más importante a nuestro juicio que 
dar soluciones inmediatas y concretas. 

Rosa Lucerga 
María Jesús Sanz de Andrés 

77..11.. AAssppeeccttooss ggeenneerraalleess

Tras la entrevista de devolución comenzamos la inter
vención, aunque realmente esta se inicia desde que reci
bimos a cada familia. 

CCoonn ccaaddaa iinntteerrvveenncciióónn ccoommiieennzzaa uunnaa nnuueevvaa hhiissttoorriiaa
ccoonnjjuunnttaa

Al iniciarse la intervención comienza para el profesio
nal una nueva aventura. Un nuevo espacio para la relación, 
la escucha, el esfuerzo, el aprendizaje y, a menudo, tam
bién para el sufrimiento. De cada nueva intervención apren
deremos algo. Para los padres es también algo nuevo, y 
que querrían no vivir. Lo hacen porque creen que es bueno 
para su hijo. Con frecuencia, te cuentan después la ayuda 
que ha significado para ellos, algo impensable al comen
zar. Cuando nos despedimos, al dejar el programa, la madre 
de Flor nos dijo: «Creo que yo voy a añorar más que la niña 
el venir todas las semanas». 

¿¿CCóómmoo hhaacceemmooss llooss pprrooggrraammaass??

Para realizar la intervención utilizaremos diferentes 
recursos, según las características de cada niño. 

Una herramienta básica en nuestro trabajo es la elabo
ración del programa de desarrollo. Estos programas con
templan todas las áreas de este, y los realizamos incorpo
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Foto 23. Mis padres me ayudan a conocer mi cuerpo 

rando los aspectos característicos del desarrollo del niño 
con discapacidad visual.24 Usamos, por un lado, los datos 
de la evaluación y, por otro, diferentes inventarios de des
arrollo, tanto generales como específicos.25 En niños con 
posibilidades de desarrollo visual, por pequeño que este 
sea, complementamos la programación con el uso de méto
dos de estimulación del desarrollo visual.26 En estas eda
des, estos métodos no son un objetivo en sí mismo, sino 
un complemento más del programa global. Hay bibliogra
fía que nos puede ser muy útil.27 En función de los niveles 
que el niño haya alcanzado en la evaluación, nos plantea
mos los objetivos evolutivos y las actividades correspon
dientes para propiciar su evolución. Conforme el niño los 

24 En la bibliografía que se cita en este libro hay abundante información 
sobre el desarrollo del bebé ciego. Parte de ella la citamos al final del capítulo. 

25 Consultar los recogidos en el capítulo 8 de este libro. 
26 Consultar los recogidos en el capítulo 8 de este libro. 
27 Consultar los recogidos al final del capítulo. 
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vaya adquiriendo en su maduración, iremos proponiendo 
los siguientes en complejidad evolutiva.28 

Estos programas, que han sido y siguen siendo un pilar 
básico de nuestro trabajo, forman parte de un plantea
miento de intervención más amplio, donde tenemos en 

Foto 24. Mis padres han puesto la comida que me gusta a mi altura 
para que pueda encontrarla yo solo 

28 Esta metodología, básica en la atención temprana, está descrita en la 
bibliografía sobre esta disciplina. 
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cuenta aspectos también fundamentales y que no suelen 
venir recogidos en las guías curriculares de desarrollo. Los 
encontramos en la documentación existente sobre des
arrollo evolutivo, sobre el desarrollo del bebé con ceguera 
o deficiencia visual, y tienen que ver sobre todo con la 
importancia de la interacción y el crecimiento psicológico 
del niño. 

Asimismo, incorporamos en la programación todos los 
aspectos que tienen que ver con el déficit visual del bebé. 
La estimulación del desarrollo visual es también, induda
blemente, una parte fundamental de nuestras programa
ciones. 

LLooss eejjeerrcciicciiooss nnoo ssoonn lloo mmááss iimmppoorrttaannttee

En nuestra intervención no pretendemos ser estrictos 
en la ejecución de los programas, sino acompañar al niño 
y a su familia en el desarrollo del mismo, ver sus intere
ses, dónde tiene más competencias, y cuáles son sus 
áreas de dificultad. No se trata de trabajar ejercicios con
cretos, aunque también los introduciremos, sino de esta
blecer un espacio de escucha y acompañamiento a los 
padres en la crianza de su bebé, tan diferente al que espe
raban. Sobre este planteamiento se van proponiendo y 
modelando actividades que pensamos que favorecerán el 
desarrollo de ese niño en concreto. Animamos a los padres 
a incorporarlas a su vida diaria junto a su hijo, desde nues
tro conocimiento del déficit visual y sus implicaciones en 
el desarrollo y la crianza. Vemos con ellos el objetivo que 
nos proponemos y la mejor manera, en cada caso, de con
seguirlo. 

DDaarrlleess ccoonnffiiaannzzaa eenn ssuu ppaappeell ddee ppaaddrreess

Como insistimos continuamente, pretendemos ayudar 
a los padres a encontrar su papel, perdido con el naci
miento de su hijo con discapacidad. No pretendemos que 
sean sus rehabilitadores, sino sus padres. Queremos ayu
darles a conocerlo para poder dar respuesta a sus nece
sidades concretas. Desde esta perspectiva, destacamos la 
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Foto 25. Me gusta mi coche, como a todos los niños de mi edad 

importancia de que en nuestro trabajo se valoren las cua
lidades del hijo, sin hacer continuamente hincapié en sus 
dificultades o en lo que no hace. Intentamos así que no lo 
vean solo como sujeto de rehabilitación, cosa que ocurre 
cuando el déficit encubre al niño.29 

DDaammooss iimmppoorrttaanncciiaa aa aannaalliizzaarr ccaaddaa aassppeeccttoo qquuee nnooss
pprreeooccuuppaa,, hhuuyyeennddoo ddee rreecceettaass oo ssoolluucciioonneess iinnmmeeddiiaattaass

Insistimos en la importancia de analizar las conduc
tas que nos preocupan en el contexto familiar e indivi
dual y, sobre ese análisis, valorar su importancia. Tener 
siempre presente el desarrollo normal, aun con las carac
terísticas que impone el déficit visual, nos ayudará a no 
atribuir a este todas las dificultades que pueda mostrar 
el niño. 

29 Levy, J. (1993). El bebé con discapacidades: del acogimiento a la inte
gración. Barcelona: Paidós. 
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¿¿EEss iimmpprreesscciinnddiibbllee qquuee llooss ppaaddrreess ccoommpprreenn mmuucchhoo
mmaatteerriiaall??

El material que usamos es, básicamente, el caracterís
tico de las primeras edades.30 En estos momentos iniciales 
ofrecer mucho material puede ser contraproducente. Insis
timos en que empezamos trabajando desde la perspectiva 
de la interacción. Por lo tanto, no queremos dar a los padres 
el mensaje de que lo que su hijo haga depende de un mate
rial concreto. Por ello, podemos empezar con pocos jugue
tes, e ir incorporando otros nuevos conforme nos sean úti
les. Un material le podrá gustar mucho a un niño, pero quizá 
no a otro, o en otro momento. Vemos también que, con el 
tiempo, cada profesional está más a gusto trabajando con 
algunos juguetes determinados, y todos pueden ser igual
mente adecuados para conseguir objetivos semejantes. 

Es importante que los equipos dispongamos de sufi
ciente material y que esté permanentemente actualizado. 
Así, podremos encontrar para cada niño el que pueda ayu
darle más en la consecución de los objetivos propuestos.31 

NNooss gguussttaann mmuucchhoo llooss ccuueennttooss

Pronto, en el inicio del segundo año, introducimos los 
cuentos, tanto visuales como de tacto. En estos primeros 
momentos consideramos muy útiles los cuentos para pro
piciar actividades de atención compartida. Un poco más 
adelante, los utilizaremos también con los objetivos con
cretos de la programación de cada niño. 

EEnn llaass sseessiioonneess ssee aabboorrddaa ccoonnttiinnuuaammeennttee llaa vviiddaa ddiiaarriiaa

Los padres nos plantean de manera habitual en las sesio
nes aspectos de su vida diaria, porque quieren contarnos lo 

30 Los juguetes y materiales de estimulación más apropiados están tam
bién ampliamente descritos en la bibliografía general sobre atención temprana. 
Consultar el ya clásico libro La estimulación precoz, un enfoque práctico, de 
M. C. Cabrera y C. Sánchez Palacios, publicado por Pablo del Río, Siglo XXI. 

31 Ver nota 30. 
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Foto 26. Este es mi cuento favorito 

que les ha dado alegría o les ha preocupado, o simplemente 
quieren compartirlo con nosotros y confirmar que están 
haciendo lo mejor para su hijo. Si ellos no los plantean, nos
otros los iremos abordando poco a poco, conforme surjan o 
nos preocupen. Las relaciones familiares, con los hermanos, 
con el entorno más próximo, la relación de pareja, etc., son 
cuestiones fundamentales que la familia tiene que reorgani
zar desde el momento en que se han convertido en padres 
de ese niño diferente. Estas cuestiones van surgiendo en el 
marco de la atención.32 A veces podremos abordarlas en las 
sesiones. Otras, les pediremos esperar a las entrevistas sin 
que el hijo esté presente. Los grupos de padres son también 
un buen espacio para compartir lo que están viviendo.33 

LLooss nniiññooss ccoonn pprroobblleemmaass ttaammbbiiéénn nneecceessiittaann jjuuggaarr

Jugar con los niños, plantear actividades como juegos, 
son también formas de ayudar a los padres a entender que 

32 Aspecto recogido ampliamente en la bibliografía sobre la discapacidad. 
33 Este tema está desarrollado más ampliamente al final de este capítulo. 
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sus hijos necesitan jugar como todos los niños, y eso no 
es perder el tiempo. A menudo, ni siquiera se les ha ocu
rrido porque, de alguna manera, se han perdido como 
padres y han perdido al hijo en medio de la vorágine de 
pruebas, sesiones de rehabilitación, etc. 

Introduciremos igualmente en nuestros programas jue
gos que pueden ayudarles a crecer emocionalmente: jugar 
a esconderse, esconder objetos, encontrar objetos tirando 
de una cuerda, etc., serán juegos apropiados para ello. 

Los padres nos preguntan a menudo por juguetes para 
sus hijos. Reflejamos este aspecto como una pequeña 
muestra de lo diverso que es el trabajo que se realiza en 
estas edades. 

AAyyuuddaarrlleess aa ppoonneerr eenn ppaallaabbrraass llaass ddiiffiiccuullttaaddeess ddeell nniiññoo

Otro aspecto que abordamos es cómo los padres le 
hablan al hijo de sí mismo. Ayudarles a que, poco a poco, 
vayan dando nombre a sus dificultades. Es importante que 
puedan integrarlas en el día a día para ayudar a su hijo a 
convivir con ellas. En la medida que pueden normalizarlo 
en lo cotidiano, el niño aprende a convivir con ellas y a 
poner en palabras las preguntas que él mismo se haga o 
que procedan del entorno. Este proceso es largo y difícil. 
Tendremos también que respetar los tiempos y las carac
terísticas de cada grupo familiar.34 

SSoonn mmoommeennttooss ddee mmuucchhoo vvaaiivvéénn eemmoocciioonnaall

Estas edades son periodos muy inestables emocional-
mente. Los niños suelen están sometidos a controles médi
cos frecuentes. A menudo hay regresiones en la familia. 
Cada nuevo acontecimiento en el que el niño pueda ser 
comparado es un motivo para reavivar el dolor. Todos estos 
aspectos surgen en las sesiones y en las entrevistas indi
viduales. Y en los grupos de padres. 

34 Remitimos a: Lucerga, R. M., y Sanz, M. J. (2003). Puentes invisibles: 
el desarrollo emocional de los niños con discapacidad visual. Colección Manua-
les. Madrid: ONCE. 
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Foto 27. Me gusta venir porque me lo paso muy bien 

TTaammbbiiéénn ttrraabbaajjaammooss ccoonn llooss nniiññooss eenn ggrruuppoo

Al final de la etapa, si la población lo permite, podre
mos trabajar con los niños en grupo. El juego simbólico, 
la psicomotricidad, actividades de estimulación visual y el 
poder empezar a hablar del propio déficit son aspectos 
para los que el grupo podrá ser de gran ayuda. 

NNooss aayyuuddaa aannaalliizzaarr ccóómmoo nnooss sseennttiimmooss eenn ccaaddaa ccaassoo

Nos está siendo muy útil en nuestra intervención ana
lizar cómo nos encontramos los profesionales en las sesio
nes. No nos referimos aquí a analizar la intervención en sí, 
sino cómo nos encontramos: si estamos personalmente a 
gusto o no en las sesiones, si nos encontramos acelera
dos, o muy incómodos, o si las tememos, etc. Debemos 
analizar nuestra propia situación y ver lo que está pasando. 
Quizás el niño no avanza, o no encontramos lo que a él le 
interesa, y eso nos frustra. Lo anterior nos puede ayudar 
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a entender mejor la frustración de los padres ante las difi
cultades del niño: «Es que cuando no te hace nada en la 
sesión estoy ya fatal todo el día», nos decía la madre de un 
niño al que le costaba mucho crecer. 

Por otra parte, si disfrutamos, nos tomamos nuestro 
tiempo y no nos presionamos, seguramente tampoco pre
sionaremos al niño, y podrá ser reflejo de que la sesión 
transcurre bien. Buscar el disfrutar en nuestra misma inter
acción con él, que es lo que animamos a los padres a 
hacer, y sobre eso introducir las actividades, es una buena 
manera de que los niños disfruten con nosotros. 

Las historias de Juan y de Rafa pueden ejemplificar lo 
que decimos. 

RRaaffaa,, qquuee nnoo qquueerrííaa sseennttiirrssee oobblliiggaaddoo

Rafa es un niño de dos años con un glaucoma congénito 
bilateral, relativamente estabilizado, que le está permitiendo 
un buen desarrollo general y visual. Sus padres, viendo su 
desarrollo normalizado, preferirían no acudir al programa y, 
de alguna manera, «olvidar» las dificultades de su hijo. En la 
evaluación se observa que, aun con ese buen desarrollo, el 
niño muestra poco interés por mirar, no le gustan los cuen
tos y no continúa en cuanto la tarea le plantea la más mínima 
dificultad. En la entrevista de devolución destacamos a los 
padres el buen desarrollo del niño, así como esos aspectos 
que deberían abordarse. También les decimos que conside
ramos que ese es el mejor momento para hacerlo, en el 
marco de la prevención, que es uno de los pilares de nues
tro trabajo. Se les hace una propuesta de atención, en este 
caso de una sesión semanal en el centro, criterio que revi
saríamos con ellos conforme avanzara la intervención. 

Los padres empiezan a acudir al servicio. Rafa llora ini
cialmente y se niega a participar en las actividades que se 
le proponen. En las siguientes sesiones ocurre lo mismo. 
Ante la resistencia del niño y coincidiendo con visitas médi
cas, dado que el glaucoma parece descompensado, los 
padres plantean dejar de acudir aludiendo a la falta de cola
boración del hijo. 



181 MARCO GENERAL DE LA EVALUACIÓN Y LA INTERVENCIÓN 

A los pocos meses solicitan de nuevo la atención, ya que 
desde la guardería se les insiste en que Rafa no muestra 
atención a las tareas de mesa, y les preocupa que se haya 
agravado la situación visual del niño. En esa nueva petición 
se hace cargo del programa otro profesional. Desde el aná
lisis de las sesiones anteriores, se hace un planteamiento 
de trabajo donde no prima la propuesta de ejercicios, sino 
la participación en juegos y situaciones que van provocando 
la curiosidad del niño. Poco a poco, Rafa participa más y 
deja de llorar al venir a las sesiones. El profesional va tra
bajando sus intentos de control de lo que ocurre en la 
sesión, y sigue proponiendo actividades que le hacen jugar, 
dentro de los objetivos de su programa. El niño participa 
cada vez más en tareas concretas, progresivamente com
plejas. Al cabo de varias sesiones la profesional se da 
cuenta de que la situación va bien, entre otras cosas por
que ella misma disfruta con el niño. Tanto los padres como 
el niño acuden con ilusión al centro. La atención en el cen
tro se combina con el seguimiento en la guardería, donde 
no se observan más que los problemas antes citados.35 

JJuuaann,, qquuee bbuussccaa eennccoonnttrraarr ssuu ssiittiioo

Juan es un niño de un año de edad, con una aniridia 
congénita bilateral. Los padres son profesionales y no 
expresan problemas en la aceptación del déficit del hijo. 
Conforme se inicia el trabajo, la terapeuta se da cuenta de 
que se siente ansiosa, teme de alguna manera la sesión y 
las acaba con una gran tensión. Se plantea por qué le ocu
rre esto en un caso que no tiene dificultades desde el punto 
de vista de la intervención, donde el déficit visual del niño 
es estable en estas edades, su evolución es básicamente 
esperable y permite un buen desarrollo visual. Analiza que 
no disfruta, y se da cuenta de que no hay motivos objeti
vos para ello: el niño es muy listo, su visión y pronóstico 
son buenos y los padres son estupendos. 

35 No nos resistimos a citarlo, dado que coincidirá con la experiencia de 
muchos profesionales. En la escuela infantil se pide ayuda para el niño, pero 
la dirección nos deja muy clara «la imposibilidad de que un profesional externo 
visite con continuidad el centro en horario escolar, dada la falta de espacio». 
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En el análisis de la situación con el equipo se observa 
que la madre, en su angustia no expresada, presiona en 
exceso al niño y a la profesional. Esta siente que no acaba 
de hacerse con el niño y que, de alguna manera, la madre 
habla por su hijo continuamente y dirige las sesiones. 

Desde el análisis anterior se introducen modificaciones 
en el planteamiento de la intervención. La profesional tra
baja específicamente el darle tiempo al niño, sin mandar 
el mensaje de que tiene que hacer las cosas bien, sino de 
disfrutar juntos. En las sesiones espera tanto como el niño 
necesite y le resitúa cuando intenta dejar la actividad, ayu
dándole a acabar. Trabaja con los padres el cómo ellos ven 
las dificultades concretas del niño y la necesidad de darle 
su tiempo. Analiza las peticiones que le hacen y la ade
cuación de estas a su edad. 

Pasado algún tiempo, la misma madre plantea sus pro
pias dificultades en respetar el ritmo del niño, y se da cuenta 
de que va siempre por delante de él. Se mantiene el plan
teamiento de trabajo antes descrito. Poco a poco, la profe
sional nota que ella disfruta y el niño participa con más tran
quilidad en las actividades. Observa también cómo la madre 
empieza a entender el sentido de las sesiones, es capaz de 
esperar para participar en los juegos cuando el niño la va 
demandando, y respetar la alternancia con la terapeuta. El 
niño muestra interés por actividades que se le proponen, 
la madre observa y es capaz de esperar a que la situación 
finalice, valorando la atención y la capacidad que el niño ha 
mostrado y sus iniciativas en la interacción con el otro adulto. 
A su vez, observa con satisfacción cómo su hijo la busca 
para explicarle o repetir con ella la tarea. 

77..22.. LLaa aatteenncciióónn aa nniiññooss ccoonn cceegguueerraa ttoottaall

Los padres de un niño sin visión y otras personas signifi
cativas para él tenemos un papel: ayudarle a descubrir el 
mundo… a interesarse por él, a amarlo y a comprenderlo. 

Rosa Lucerga, Elena Gastón 
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La atención al bebé ciego tiene aspectos muy comple
jos, dadas las características del déficit. La ceguera total 
hace al bebé mucho más vulnerable al entorno. Quizás sea 
la intervención más delicada desde el punto de vista de la 
interacción. No podemos olvidar que el núcleo básico de 
nuestro trabajo es el vínculo entre el bebé y sus padres. 

Sobre esta relación habrá que tener en cuenta los 
aspectos específicos36 del desarrollo del bebé ciego, tanto 
psicológicos como del desarrollo psicomotor, sin olvidar 
que todos los niños crecen según el marco evolutivo gene
ral. Volvemos a insistir en la importancia de introducir en 
nuestra intervención todos aquellos aspectos favorecedo
res del desarrollo emocional del niño. Observar, junto a los 
padres, cómo el bebé los va reconociendo, cómo los dife
rencia de la terapeuta, su interés por los juegos comparti
dos, su extrañeza ante las personas que no conoce, etc., 
todo ello forma parte fundamental de la intervención y pro
porcionan una gran riqueza y placer a todos los implica
dos. 

LLoo eessppeeccííffiiccoo ddeell ddeessaarrrroolllloo eessttáá rreeccooggiiddoo eenn llaa yyaa
aabbuunnddaannttee bbiibblliiooggrraaffííaa

Aun así, recordamos que el desarrollo será más com
plejo en algunos aspectos, y que deberemos insistir en ayu
dar a los padres a entender las respuestas diferenciales 
de su bebé. El bebé ciego necesitará más tiempo y dete
nerse en determinados momentos del desarrollo.37 

EEllaabboorraacciióónn ddeell pprrooggrraammaa ddee ddeessaarrrroolllloo

Para realizar la programación nos basaremos en la eva
luación que hayamos realizado y en inventarios específi
cos. Hemos acogido con gran alegría la publicación de En 

36 En este sentido, recomendamos la lectura de la bibliografía específica 
que se cita al final del capítulo. 

37 De nuevo, recomendamos la lectura de la bibliografía específica que 
se cita al final del capítulo. 



184 CONSTRUIR JUNTOS ESPACIOS DE ESPERANZA 

Foto 28. Cuando camino siguiendo la pared me siento más seguro 

los zapatos de los niños ciegos: guía de desarrollo de 0 a 
3 años, de Rosa Lucerga y Elena Gastón. También nos es 
de gran utilidad la Escala Leonhardt de desarrollo para 
niños con ceguera de 0 a 2 años. Podremos usar, asimismo, 
otras escalas e inventarios.38 La bibliografía que existe sobre 

38 Recogidos en el capítulo 8 de este libro. 
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bebés ciegos totales nos ayudará también en estas pro-
gramaciones.39 

IImmppoorrttaanncciiaa ddee tteenneerr eenn ccuueennttaa llaass ccoonndduuccttaass ddee aallaarrmmaa

El riesgo en que la ceguera sitúa al desarrollo del niño, 
y la posibilidad de que existan trastornos vinculares que 
puedan detener o alterar gravemente su crecimiento psi
cológico, hace que el manejo de las señales de alarma sea 
imprescindible en el trabajo con bebés ciegos.40 La refle
xión sobre ellas y el significado que estén teniendo en ese 
momento, y en ese niño y su familia, nos llevará a ver con 
ellos qué está ocurriendo. Su continuidad en el tiempo nos 
hará buscar ayuda más específica para ese niño y, sobre 
todo, para sus padres. 

TTeennggaammooss ssiieemmpprree eenn ccuueennttaa qquuee llaa ffaammiilliiaa eessttáá
rreeaalliizzaannddoo uunn ggrraann eessffuueerrzzoo eenn llaa ccrriiaannzzaa

El bebé ciego es muy dependiente del entorno, lo que 
exige a la familia un gran esfuerzo en su crianza. En nues
tra intervención estaremos más pendientes del día a día 
del niño, por esa situación de dependencia, y daremos un 
soporte continuado a la familia. 

Como profesionales, ayudar a los padres a ponerse en 
el papel de su hijo como ciego es, quizás, más fácil que 
ayudarlos a conllevar la vivencia de la ceguera de su hijo 
como una herida que les paraliza, y que puede convertir 
la crianza en estos años en una auténtica tortura.41 Aun 
así, acompañarlos en la adaptación a esa extrañeza que 
crea la ceguera total en la crianza será una tarea continua 

39 Recogida al final del capítulo y del libro. 
40 Las conductas adaptadas a la ceguera y los indicadores de desviacio

nes en el desarrollo o señales de alarma están descritas con detenimiento en: 
R. M. Lucerga y M. J. Sanz (2003). Puentes invisibles, el desarrollo emocional 
de los niños con discapacidad visual. Colección Manuales. Madrid: ONCE. 

41 Desarrollado en la bibliografía que se cita. Consultar, en el libro 
mencionado en la nota anterior, su capítulo 4, «Con los padres de los niños 
ciegos». 
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en esos momentos iniciales. Las salidas de paseo, la com
paración con los otros niños, los comentarios de la gente, 
los cumpleaños, son aspectos que surgen en la interven
ción diaria con una extraordinaria fuerza y que tiñen con
tinuamente la intervención de avances y retrocesos emo
cionales. 

Un padre nos contaba lo tristísima que había sido la pri
mera noche de Reyes, cuando su hijo ciego total acababa 
de cumplir un año, con todos los juguetes en la habitación 
sin que su hijo pudiera verlos. Nos relataba cómo ni siquiera 
los habían envuelto porque pensaban que no tendría la ilu
sión de descubrirlos. 

¿¿AAll bbeebbéé cciieeggoo ssoolloo llee iinntteerreessaann llooss jjuugguueetteess
qquuee ssuueennaann??

Los padres de los niños con discapacidad visual pien
san, a menudo, que hay pocos juguetes en el mercado que 

Foto 29. Disfruto jugando con mamá en casa 
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le puedan interesar a su hijo: solo los sonoros. A veces, 
nos encontramos con que el niño ciego no tiene más que 
juguetes de este tipo. Los padres y familiares compran lo 
que consideran que puede gustarle al niño. Nuestro tra
bajo también consiste en ayudarles a pensar que necesita 
jugar con objetos diferentes, y que los objetos del propio 
domicilio pueden ser igualmente una extraordinaria fuente 
de estimulación. 

¿¿SSoonn ssiieemmpprree ppaattoollóóggiiccaass llaass eesstteerreeoottiippiiaass??

Un aspecto que queremos citar es el de las estereoti
pias. Cuando empezamos a trabajar nos preocupaban 
mucho. En la actualidad, coincidimos en la importancia de 
analizarlas y ver su significado, y en qué contexto se están 
dando. Unas no deben preocuparnos, y otras nos estarían 
hablando de dificultades que debemos abordar.42 

IImmppoorrttaanncciiaa ddeell ssooppoorrttee ddeell eeqquuiippoo

Pensamos que la atención al bebé con ceguera total es, 
quizás, la que más angustia al profesional y la que requiere 
mayor sostén de los compañeros o supervisiones externas. 
Cuando aparecen dificultades, el profesional puede sen
tirse muy solo y angustiado ante este tipo de situaciones, 
que de por sí son extremadamente duras para todos. El 
equipo juega un papel fundamental en la contención de su 
angustia, en ayudarle a poder pensar sobre lo que pasa y 
en analizar su propia intervención. 

Volvemos a insistir en que la reflexión en equipo, la 
supervisión externa y la remisión de los padres a psicote
rapia siempre que se pueda, en los casos que considere
mos que son de grave riesgo, son una buena manera de 
evitar que los problemas sean cada vez más graves. 

42 Nos sigue pareciendo estupendo el análisis que F. Cantavella, M. Leon
hardt, M. A. Estéban, C. López y T. Ferret hacen en Introducción al estudio de 
las estereotipias en los niños ciegos. Barcelona: Masson-ONCE, 1992. 
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MMaannuueell,, oo llaa ccaappaacciiddaadd ddee lluucchhaarr yy jjuuggaarr

Manuel es un niño que atendemos desde los 20 días 
de vida. Nos ha sido remitido desde la unidad neonatal de 
un gran hospital y allí hemos comenzado la intervención. 
Padece una anoftalmia, dentro de un cuadro donde tam
bién hay otro tipo de malformaciones en estudio. Sus 
padres son una pareja joven, de una gran ciudad. Él tra
baja en administración y ella en una peluquería. Realiza
mos la intervención desde el hospital.43 

Destacamos cómo los padres nos hablan de que no es 
el niño que esperaban, y de lo extremadamente duro que 
es que haya nacido sin ojos. Nos cuentan, sobre todo la 
madre, cómo de pronto se ha vuelto débil y vulnerable, y 
no puede hacer lo que hasta ese momento eran cosas coti
dianas para ella. Se quedan un mes más en el hospital, 
donde se le realizan los estudios pertinentes. El niño pre
senta también un grave problema neurológico que requiere 
varias intervenciones. Mientras tanto, nos reunimos con los 
profesionales de la Unidad de Seguimiento Madurativo del 
hospital, para poder tener más clara, en lo posible, la evo
lución del niño. Nos preocupa su situación neurológica y 
su posible evolución, y si, unido a su ceguera, no será el 
déficit asociado lo que condicionará fundamentalmente su 
desarrollo y con ello las necesidades de intervención. Estu
diamos su expediente. En principio se piensa que su evo
lución debería ser relativamente buena, aunque podrá 
manifestar algunas dificultades en su evolución motora. En 
la exploración que se le ha hecho se considera que está 
relativamente íntegro. 

Nosotros, en la observación que realizamos de la situa
ción del niño en el mismo hospital, con ítems de la escala 
NBAS (Escala para la evaluación del comportamiento neo-
natal, de Brazelton), consideramos, asimismo, que la cali
dad de sus respuestas nos estarían hablando de una futura 
buena evolución general. 

43 Dado que este aspecto está desarrollado en otro capítulo de este libro, 
no nos vamos a extender en la intervención realizada en el hospital. 
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En el estudio en equipo del caso se plantea como hipó
tesis de trabajo que la ceguera será el principal condicio
nante de su desarrollo y que, por lo tanto, la metodología 
que necesitará partirá fundamentalmente de esta ceguera. 
Así, nuestra propuesta a la familia será hacernos cargo de 
la intervención global del niño, en coordinación con el ser
vicio de fisioterapia del hospital, que realizará el seguimiento 
y la orientación en cuanto a posibles dificultades motoras. 

La familia sale del hospital. Realizamos la entrevista de 
acogida. Los padres vienen con su hijo en brazos. La madre 
nos dice que ya empieza a sentirse ella misma, y está recu
perando su vida cotidiana. Nos cuentan que la gente se 
acerca y les pregunta si está dormido, y que ellos no saben 
cómo contestar. Manuel sigue comiendo y durmiendo bien. 
Tiene mes y medio. La madre nos muestra su preocupa
ción porque le han hablado de la dificultad que tendrá el 
niño para sonreír. Los tranquilizamos en ese sentido. 

Realizamos una valoración inicial. Para ello utilizamos 
la Escala Leonhardt de desarrollo para niños con ceguera 
de 0 a 2 años. Dada su edad, también volvemos a utilizar 
ítems de la Escala para la evaluación del comportamiento 
neonatal (NBAS). También observamos aspectos concretos 
de la interacción. Junto a los padres, vemos cómo el niño 
aparta su mano al tocarlo nosotros y deja la manita al 
tocarlo la madre. Los padres observan continuamente las 
respuestas del niño. A la vez que nos preguntan, ellos mis
mos, sobre todo el padre, se responden en relación con los 
motivos del hijo para hacer cada cosa. Manuel está muy 
atento a la voz de los padres. Lo vemos a gusto en sus bra
zos. Presta atención a otros sonidos. Protesta, pero se 
calma con facilidad. Observamos, asimismo, que sus 
manos están muy cerraditas, con los pulgares algo aloja
dos, que le cuesta la prensión involuntaria y que no acerca 
los bracitos a la línea media. 

Realizamos la entrevista de devolución. En ella anali
zamos la valoración y hablamos de las características y 
necesidades del niño. Valoramos dichas respuestas, sobre 
todo su capacidad de atención. También escuchamos a los 
padres y sus preocupaciones en relación con él. Les des
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cribimos nuestro sistema de trabajo. Se trata, sobre todo, 
de acompañarlos, y no solo de realizar ejercicios con 
Manuel, aunque sí veremos actividades concretas y las 
analizaremos con ellos para que las puedan incorporar a 
la vida diaria de su hijo. La propuesta de trabajo, que ellos 
aceptan, es acudir semanalmente a nuestro centro, con 
visitas al domicilio que ya iremos concertando. 

Al mismo tiempo, se realizan sesiones mensuales, solo 
con los padres, para analizar aspectos concretos de la evo
lución del niño, de la intervención y de su propia situación. 

Trabajamos sobre un programa global, que propone 
actividades de todas las áreas de desarrollo, incorporando 
los aspectos específicos que la ceguera impone a ese 
desarrollo. 

En el transcurso de esas sesiones los padres expresan 
su asombro ante la facilidad del niño para sonreírles cuando 
le hablan. Ellos mismos recuerdan su miedo anterior: cómo 
ha ocurrido algo que antes les parecía imposible. Les ani
mamos a confiar en que el niño irá creciendo y en que eso 
mismo ocurrirá con muchas otras cosas. En dichas sesio
nes lo vamos viendo despacito y jugamos con él. La madre 
comenta que a veces olvida que Manuel tiene problemas. 

Los padres expresan que les es fácil entender sus nece
sidades y responder adecuadamente, y lo que más les pre
ocupa es ayudarlo por su ceguera. Vemos cómo le gusta 
el baño y también la importancia de poder relajarlo. Les 
animamos a darle pequeños masajes en el cuerpo, tam
bién a relajar y masajear sus dedos, así como a jugar 
mucho con sus manitas. Observamos su interés por las 
nanas. Los padres nos cuentan cómo se están inventando 
algunas canciones y cómo la abuela le canta algunas de 
su infancia. 

Seguimos trabajando objetivos evolutivos concretos. 
Proponemos actividades, y los padres, a su vez, aportan 
adecuaciones de las mismas para el domicilio, o plantean 
otras que creen que servirán para el mismo objetivo. A 
menudo, ellos encuentran vías alternativas o más moti
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vantes para su hijo, cara a conseguir las adquisiciones que 
nos proponemos. 

En las sesiones dejamos un tiempo para hablar con los 
padres de su situación, de su vida diaria y de todos los 
aspectos que surgen en el día a día y que quieren com
partir con el profesional. No hay día en que no cuenten 
cosas nuevas que ha hecho Manuel, cómo en la relación 
van surgiendo actividades y juegos nuevos, y cómo se va 
adaptando en el día a día. 

Valoramos juntos el carácter del niño, «es que es muy 
simpático», me dice la madre. «Jamás podría yo pensar que 
sería así.» Nos cuentan que salen de paseo con él, y que 
quizás la gente se espera otra cosa, pero que, en general, 
«se asombran de que sea tan normal». Aunque les siguen 
preocupando los comentarios de la gente y que solo se 
fijen en su aspecto físico, ellos lo ven muy bonito. 

A Manuel le gusta poco moverse y llora cuando le pone
mos boca abajo. Se irrita tanto que esta postura es difícil 
de abordar en las sesiones. Hablamos de la importancia 
de los cambios posturales y de empezar a tolerar esta pos
tura para potenciar su desarrollo motor. Al poco tiempo, el 
padre nos muestra con gran satisfacción cómo el niño tolera 
más la posición supina. Ha encontrado la manera de ir ayu
dando al hijo, poniéndolo boca abajo y jugando con él en 
el baño y, en ese juego, poco a poco, el niño empezó a 
tolerar la postura. A partir de ahí, pudimos nosotros insis
tir en el control de cabeza y los volteos. 

Poco a poco, sus manitas están más relajadas y es 
capaz de llevar los brazos a la línea media. Aunque le sigue 
costando la movilidad de los brazos, aún no busca la cara 
del adulto que le habla cerquita. Protesta menos en la col
choneta cuando lo ponemos boca abajo, y la madre lo 
anima. 

El niño evoluciona. En unos meses se ríe mucho, y 
tiene más control de tronco. Sus manitas se han normali
zado. Mantiene objetos. Tiene alguna conducta estereoti
pada, como golpearse ligeramente la boca con los obje
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tos. Esto nos preocupa y observamos su evolución. Los 
juegos que más le gustan son los de interacción. Se queda 
quieto cuando la madre los inicia. Realizamos juegos 
donde el terapeuta lo tiene sentado encima y frente a los 
padres. Muestra su alegría moviendo todo su cuerpo al 
preguntarle si quiere jugar a alguno de los juegos que más 
le gustan. 

Queremos seguir propiciando su desarrollo. Vemos con 
los padres los objetivos que pretendemos y nos inventa
mos juegos para estimular las adquisiciones, sobre todo, 
en el área de motricidad gruesa, que es donde le está cos
tando más. Por ejemplo, para estimular los apoyos latera
les jugamos a «la campana»: en este juego el niño está 
entre las piernas del adulto y este lo mueve a los lados lige
ramente, haciendo a la par el sonido de las campanas. Así, 
poco a poco, su evolución motora y general está cada vez 
más normalizada. 

En otra sesión la madre viene muy disgustada. Nos 
cuenta que les ha llegado la carta de la calificación de 
minusvalía. Ha llorado al leerla, piensa que le han puesto 
un grado excesivo de minusvalía a su hijo. Habla con el 
marido de eso. Él lo relativiza. También pone retraso madu
rativo y le ha preocupado que el niño pueda ser deficiente. 
Hablamos de cómo ven ellos la evolución de Manuel, de 
cómo su ceguera condiciona su evolución y la evolución 
que está teniendo en sus posibles secuelas motoras. 

Manuel sigue madurando. Conoce a sus padres. Le inte
resan los adultos, extrañando a los que no son de la fami
lia, anticipa las canciones, nos pide juegos y manipula sus 
juguetes. Vocaliza y repite sonidos. Valoramos su situación 
y su evolución. Ya ha cumplido su primer año. 

Seguimos reuniéndonos trimestralmente con su fisio
terapeuta. En coordinación con ella, llegado el momento, 
hablamos de sus posibilidades de gatear. Animamos a los 
padres en ese sentido y vemos con ellos actividades que 
puedan facilitar darle al niño oportunidades para que 
madure esta adquisición. 
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Un poco más adelante los padres nos muestran su pre
ocupación porque lo ven más encerrado en sí mismo. Nos 
comentan que está con la abuela por las mañanas y ella 
no le puede negar nada. Le pide continuamente la música 
y ella no se lo niega. El niño por la noche se la pide tam
bién a ellos y no acepta que se la quiten. Les preocupa 
que coge rabietas muy grandes cuando lo avisan que la 
van quitar. Se queda como «cogido» con la música, no lo 
pueden convencer para pararla. Vemos lo que esto puede 
significar para Manuel y la necesidad de ayudarlo a seguir 
haciendo cosas y a organizarse, respetando sus tiempos, 
pero sin dejarlo en exceso con la música pasivamente. 
Hablan entre ellos de cómo pueden propiciar actividades 
de otro tipo que ayuden al niño. En las siguientes sesiones 
la abuela acompaña a la madre y hablamos de las nece
sidades del niño y de su dificultad para entretenerlo. Los 
padres deciden que le ayude unas horas una vecina joven 
que quiere mucho a Manuel. 

Alrededor de los dos años, Manuel está empezando a 
gatear. Se muestra mucho más activo en sus movimientos 
en el suelo y sentado. Es muy activo socialmente, es capaz 
de hacer notar lo que pide. Está iniciando su lenguaje 
expresivo y responde con placer a la cantidad de juegos 
que los padres le proponen. Conforme avanza ese tercer 
año su lenguaje evoluciona muy rápidamente, mostrándo
nos a todos en pocos meses lo normalizado de su des
arrollo. 

77..33.. AAtteenncciióónn aa nniiññooss ccoonn ddiissccaappaacciiddaadd vviissuuaall

La intervención a niños con discapacidad visual podrá 
recorrer todos los caminos, desde aquella que seguirá las 
pautas del desarrollo normal, con aspectos concretos apor
tados por el déficit visual, hasta aquella otra donde esta
remos combinando aspectos de intervención con ciegos 
totales, con la estimulación de pequeños restos visuales. 
Básicamente, esta será menos compleja desde el punto de 
vista del desarrollo, dado que el resto visual, aunque sea 
muy pequeño, va a permitir al niño tener menos riesgo de 
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trastornos en su crecimiento psicológico. El niño está más 
protegido, en parte porque su resto visual le permitirá tener 
más recursos en su crecimiento y, en parte también, por lo 
que la existencia de ese resto visual desencadena en el 
entorno. 

IImmppoorrttaanncciiaa ddee llaa eessttiimmuullaacciióónn ddeell ddeessaarrrroolllloo vviissuuaall

Es esencial intervenir para que el niño desarrolle su 
capacidad visual por pequeña que sea, valorando y traba
jando de forma integral. No debemos olvidar que estos 
niños, a partir de cierta distancia, ven la realidad de manera 
distinta, y según su patología tendrán una percepción visual 
diferente. La intervención deberá proporcionar al niño alter
nativas para que comprenda esa realidad. 

Tendremos que tener en cuenta los aspectos específi
cos del déficit visual en general y del déficit visual, en con
creto, que padezca el niño.44 

Trabajamos sobre el desarrollo en todas las áreas, insis
tiendo en aquellas que van a poder estar más afectadas 
por el déficit visual y, a la par, favoreciendo el desarrollo 
visual del niño. 

EEllaabboorraacciióónn ddeell pprrooggrraammaa ddee ddeessaarrrroolllloo

Para realizar nuestros programas usamos diferentes 
escalas e inventarios.45 En estas edades, todos los inven
tarios, sobre todo en las áreas que tienen que ver con el 
desarrollo de la motricidad fina y el desarrollo perceptivo 
cognitivo, incorporan actividades que a su vez propician el 
desarrollo visual del niño. Sobre esa programación gene
ral nos gusta añadir los ítems del VAP-CAP (Evaluación visual 
y programación), siempre en función de la edad de des
arrollo del niño y sus características visuales. También, en 
la medida que nos planteamos objetivos concretos, usa

44 En este aspecto existe suficiente bibliografía de consulta.

45 Citados en el capítulo 8.
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Foto 30. Hay juguetes que nos gustan a todos los niños 

mos métodos específicos de estimulación visual, como los 
ítems iniciales del Programa para desarrollar la eficiencia 
en el funcionamiento visual de Natalie Barraga, la Caja de 
Luz (Light box), el programa de estimulación visual Lilly & 
Gogo, y actividades propuestas en métodos o bibliografía 
relacionados con la estimulación o la rehabilitación de la 
primera infancia. 

Introducimos las actividades como un juego, y siempre 
desde el desarrollo global. El programa lo complementa
mos con actividades y orientaciones concretas para los 
padres en función de las características del déficit visual 
del niño.46 Recordamos no descuidar aspectos específicos, 
como son la iluminación, el deslumbramiento, etc.47 

Asimismo, con la evolución técnica e Internet hay nume
rosas actividades que podemos aprovechar para estimu
lar las diferentes conductas visuales en el niño. El uso del 

46 En cuanto a los déficit visuales y sus características remitimos a la 
bibliografía existente. 

47 Existe abundante bibliografía sobre este tema. 
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Foto 31. Cuando jugamos me gusta mirar 

ordenador, en este contexto de trabajo global, es una herra
mienta que usamos como potente refuerzo de otras activi
dades en las que el niño pueda estar menos motivado.48 

MMee hhaann ddiicchhoo qquuee mmii hhiijjoo nnoo vvee nnaaddaa

Aunque cada vez menos, a menudo se dan diagnósti
cos de ceguera a niños que luego van a evolucionar bien, 
o van a tener un desarrollo visual suficiente. En general, 
suele haber una gran incertidumbre en las familias en rela
ción con la visión y el desarrollo visual y general de su hijo. 
La confirmación por parte del terapeuta de que el niño está 
usando su visión es muy importante en estos primeros 
momentos para los padres, aunque para el profesional 
parezca algo obvio. A los padres, que dudan de lo que ellos 

48 Juegos y programas informáticos, tanto específicos como generales, 
están recogidos en el capítulo 8 de este libro. Existen también diferentes direc
ciones de Internet donde hay juegos que podremos utilizar en nuestras pro
gramaciones. Recomendamos también la lectura de la ponencia «La atención 
temprana y la discapacidad visual en la Red», de Manuel Bueno Martín, pre
sentada en el IV Congreso virtual Interedvisual sobre atención temprana y dis
capacidad visual, en octubre de 2006. 
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mismos perciben, esta confirmación les da mucha con
fianza. 

La preocupación por la visión del niño, y por aspectos 
concretos conforme vaya superando las diferentes etapas 
evolutivas, es planteada por los padres de manera conti
nua en las sesiones. 

En este sentido, la oportunidad de realizar un auténtico 
trabajo en equipo, donde el oftalmólogo acompañe a su 
vez a padres y profesionales, y pueda realizar un segui
miento continuado del desarrollo visual de cada niño, es 
un marco de trabajo al que todos debemos aspirar.49 

¡¡PPeerroo ssii ttuu hhiijjoo vvee mmuucchhoo!!

Nos hemos dado cuenta de que en el inicio de nuestro 
trabajo hemos infravalorado el dolor de estos padres en rela
ción con los padres de los niños ciegos. Ahora vemos que 
el dolor no se debe comparar. Todos queremos sanos a 
nuestros hijos. El dolor es igual para todos al principio y 
depende sobre todo de los padres, no de la discapacidad 
del niño. Este aspecto se agrava en déficit que no son esta
bles, como los glaucomas, que pueden ser muy difíciles de 
controlar en los primeros años, o los retinoblastomas (con 
la incertidumbre continua que conllevan). Conforme el niño 
crece y muestra la normalización de su desarrollo, este dolor, 
de alguna manera, se mitiga. Los padres ven más norma
lizado a su hijo y pueden tener más clara su evolución futura. 
En este momento observamos que suele existir ya más esta
bilidad emocional en relación con la crianza. 

HHaayy ddééffiicciitt vviissuuaalleess qquuee ccoonnttrriibbuuyyeenn eessppeecciiaallmmeennttee aa
llaa iinneessttaabbiilliiddaadd iinniicciiaall

Hay patologías visuales que requieren muchas interven
ciones en estos primeros años (como los glaucomas), lo que 

49 Destacamos el énfasis que desde la Atención Temprana se pone al tra
bajo en equipo. 



198 CONSTRUIR JUNTOS ESPACIOS DE ESPERANZA 

da lugar a mucha inestabilidad familiar y a dificultades de 
crianza. Pensamos que esta situación mantiene en los 
padres una continua vivencia de enfermedad y de fragilidad 
en su hijo con la consiguiente dificultad en ponerle límites y 
propiciar las conductas de autonomía propias de su edad. 

AAddaappttaacciioonneess eenn llaa ccrriiaannzzaa

Es importante ayudar a los padres a entender las nece
sidades del niño, que necesitará más tiempo y acercarse 
más a los objetos y a las personas para poder analizar el 
mundo que le rodea con más detenimiento. Animamos a 
los padres a adaptarse a los tiempos del niño, valorando 
su evolución, sin exigirle en exceso, parándose y ayudando 
a pararse al hijo. Deben entender también que el esfuerzo 
que su hijo tiene que realizar para mirar y prestar atención 
le hace fatigarse más. 

Estos aspectos de adaptación al déficit los trabajamos 
conforme transcurre nuestra intervención.50 

LLaa ccrriiaannzzaa eessttáá mmááss nnoorrmmaalliizzaaddaa

Como en los bebés ciegos, estamos pendientes del día 
a día del niño, aunque al acceder a las actividades propias 
de la crianza con más facilidad, este aspecto no está tan 
continuamente presente en las sesiones. 

A partir del segundo año, el uso de cuentos apropiados 
nos facilitará hablar con el niño de sus dificultades y de aspec
tos de su vida, como las revisiones médicas, el uso de gafas, 
oclusiones, etc., y los sentimientos que esto le genera.51 

50 Recomendamos la lectura de: Leonhardt, M. (1992). El bebé ciego: pri
mera atención, un enfoque psicopedagógico. Barcelona: Masson-ONCE. Igual
mente: Leonhardt, M. (coord.) (2002). Intervención en los primeros años de vida 
del niño ciego y de baja visión: un enfoque desde la atención temprana. Colec
ción Guías. Madrid: ONCE. 

51 Un ejemplo del uso de un cuento como recurso está recogido en la 
ponencia «El osito Pepe tiene parche como yo», presentada por la autora de 
este capítulo en el III Congreso virtual Interedvisual sobre la autonomía perso
nal de personas con ceguera o deficiencia visual, celebrado en octubre de 2005. 
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NNoo ssoolloo nneecceessiittaann qquuee ssee lleess eessttiimmuullee llaa vviissiióónn

Animamos a los padres a procurar un desarrollo armó
nico, en el sentido de no descuidar el crecimiento global 
del niño al preocuparse, en exclusiva, por el déficit visual. 
Darle al niño oportunidades en todas las áreas, especial
mente favorecer su maduración en aspectos donde vemos 
que está teniendo dificultades, forma parte de nuestro tra
bajo diario. 

AA vveecceess nnoo ppuueeddeenn ppaarraarrssee

Observamos repetidamente en niños con déficit visual 
que muestran dificultades en la atención y una inquietud 
exagerada. Consideramos que esto ocurre, en general, 
cuando no los atendemos desde bebés. Pensamos que 
esta conducta tiene que ver con que espontáneamente no 
han podido aprender a fijar y mantener su atención frente 
a objetos o juguetes, al no ver bien las cosas. Por ello, pre
fieren pasar de un estímulo a otro sin mirarlo prácticamente. 
A medida que los ayudamos a pararse y a prestar y man
tener la atención, y les damos su tiempo para analizar los 
objetos, esta inquietud se va normalizando. 

Pensamos que la intervención muy precoz les protege 
en la medida en que se les ayuda a generar los recursos 
visuales que necesitan, y los padres aprenden a respetar 
los tiempos y las necesidades del niño.52 

En ese sentido, desde el programa se está haciendo 
claramente un trabajo de prevención. 

¿¿YY eessttoo qquuéé eess??

Con cierta frecuencia vemos cómo el entorno familiar 
está evaluando permanentemente la visión del hijo, creando 
de alguna manera una realidad falsa en su afán de com
probar su visión. Con ello, el niño se satura y, a menudo, 

52 Volvemos a recomendar la lectura de las obras reseñadas en la nota 50. 
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acaba rechazando mirar. Es como si los padres se relacio
naran con el hijo desde las dificultades de visión, antes que 
como niño. Este está en un proceso de desarrollo visual y 
general, y, por lo tanto, no es consistente en sus respues
tas. A menudo fracasa y acaba rechazando la actividad por 
miedo a no hacerlo bien. 

La historia de Ana nos puede ayudar a entender lo dicho 
anteriormente. 

AAnnaa,, qquuee nnoo qquueerrííaa sseerr ppeerrmmaanneenntteemmeennttee eevvaalluuaaddaa

Los padres de Ana llegan al servicio preocupados por 
la visión de su hija. Tiene año y medio y padece unas cata
ratas congénitas intervenidas, teniendo la corrección óptica 
apropiada. Se comienza con el programa de estimulación. 
Es una niña inteligente y curiosa, que muestra un carác
ter fuerte y se opone a todo lo que considera obligación. 

Tras las vacaciones hay un cambio de profesional, y en 
su evaluación inicial, y con la información de la familia, este 
considera que la niña podría no estar accediendo a la ima
gen en el plano. La profesional que la había atendido el 
año anterior (Ana tiene ahora dos años y medio) se extraña 
de esa situación, dado que consideraba que la niña acce
día a la imagen sin problemas. En el estudio del caso se 
considera que ni su déficit, ni su evolución anterior, hacen 
pensar en dificultades visuales de esa gravedad. Se dise
ñan diferentes estrategias para jugar con la niña, compro
bar su acceso al bidimensional y observar la evolución 
general de la situación. 

Se concluye que el uso que la niña hace de su visión 
sigue siendo el esperado y que, de alguna manera, se está 
oponiendo a lo que desde el equipo se considera una con
tinua evaluación por parte de la familia. Se trabaja con los 
padres este aspecto y vuelve a responder en las sesiones 
con su buena evolución visual anterior. A la familia le sigue 
costando mucho no relacionarse con su hija desde el défi
cit, lo que se aborda en diferentes espacios de interven
ción familiar. 
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PPaaccoo,, oo ccóómmoo ssuu mmaaddrree ssoolloo nneecceessiittóó uunnaa ppeeqquueeññaa aayyuuddaa

Paco viene al centro derivado desde el servicio de oftal
mología del hospital con cuatro meses y medio. Tiene un 
glaucoma congénito bilateral, diagnosticado desde el naci
miento. Lo han intervenido en ambos ojos y desde el hos
pital se le realiza un seguimiento continuado. Es el primer 
hijo de una pareja joven. A esta primera entrevista acude la 
madre, con Paco en brazos, acompañada de la abuela. Con 
los ojos llenos de lágrimas, nos cuenta que le han dicho que 
su hijo está prácticamente ciego. Nos dice que están muy 
tristes y que quieren que le ayudemos, se pregunta qué va 
a necesitar su hijo como ciego. Nos cuenta que es un niño 
tranquilo y que se porta bien. El niño es muy guapo, y está 
placidamente dormido en sus brazos durante toda la entre
vista. La volvemos a citar para realizar la evaluación inicial. 

Del estudio de los datos de la entrevista y la documen
tación médica que nos aporta (fundamentalmente, el alta 
del hospital), el informe oftalmológico y lo que conocemos 
de la enfermedad, observamos que Paco es un niño sano. 
Solo esperamos las dificultades inherentes a su déficit 
visual, un glaucoma congénito bilateral. También sabemos 
que la evolución médica está permitiendo hoy en día, en 
una enfermedad como esta que hasta no hace mucho pro
vocaba cegueras totales, un mayor desarrollo visual. 

Para la evaluación decidimos utilizar la escala de des
arrollo Brunet-Lezine, un inventario de desarrollo y la escala 
de valoración VAP-CAP, así como la observación de la inter
acción del bebé con su madre. 

Paco se muestra tranquilo en la evaluación. Sonríe 
cuando la madre le acaricia la carita. Nos llama la aten
ción la postura y actitud del niño, que da la sensación de 
una ceguera total. En la evaluación global observamos un 
desarrollo normalizado a nivel madurativo. Paco controla 
su cabecita y mantiene los objetos que se le ponen en las 
manos, se los lleva a la boca y vocaliza. Al mostrárselos, 
no los alcanza, pero sí observamos un inicio de movimiento 
en sus manitas. En la valoración más específica de sus 
conductas visuales, observamos cómo se fija y sigue la luz. 
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Poco a poco, despacito, en los juegos que proponemos en 
la misma sesión de evaluación, va realizando intentos de 
coordinación óculo-manual cada vez más adecuados. En 
la sesión observamos las respuestas del niño, y cómo él 
mismo va afianzando su ejecución. 

En esta observación sobre el niño podemos responder a 
las preguntas que surgen en la madre en este sentido.¿Coge 
las cosas por el sonido? ¿Solo ve sombras? ¿Cómo puedo 
ayudarlo? Ella nos comenta que prácticamente le habían 
dicho que el niño era ciego y, por tanto, no se le había ocu
rrido mostrarle objetos. Pensamos que ese diagnóstico de 
ceguera la había bloqueado tanto que le impedía acercarse 
al bebé en aspectos de crianza para los que no tenía nin
guna dificultad. Confiamos en que esa valoración de la situa
ción real del niño le ayudará a recuperar su papel. 

Volvemos a ver a Paco y a su madre a la semana 
siguiente. Nada más entrar en el despacho el niño tiene 
otra postura, está dando claramente respuestas visuales. 
Tiene un sonajerito en las manos. Su madre nos cuenta 
cómo empieza a dirigir su manita a todo lo que ella le mues
tra, y cómo le coge la cara. Había recuperado así iniciati
vas que le eran propias y que, desde entonces, nunca ha 
dejado de manifestar en la crianza de su hijo. 

77..44.. IInntteerrvveenncciióónn eenn nniiññooss ccoonn ddééffiicciitt aassoocciiaaddooss

La realidad que se descubre progresivamente, según las 
posibilidades y los límites del niño, surge de la relación de los 
tres interesados: los padres, el niño y el profesional. 

Janine Levy 

Que a todos los profesores […] se les enseñe que toda con
ducta es comunicativa y que ningún alumno o alumna tiene 
un grado tan importante de discapacidad que no pueda bene
ficiarse de programas aumentativos y alternativos. 

Kathleen Stremel 

La mayoría de los niños con déficit asociados son aten
didos por otros equipos de atención temprana, con los que 
colaboramos. 
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EEll nniiññoo nnoo ppuueeddee sseeppaarraarr ssuu ddééffiicciitt

El niño crece como un ser completo, y nos empeñamos 
en separar los déficit, cuando él crece con lo que tiene y 
se enfrenta a la vida con sus competencias y dificultades. 
Somos los profesionales, cara a la organización de nues
tra intervención y al diseño de las programaciones, los que 
intentamos ver cada déficit por separado. Esto quizás sea 
imprescindible metodológicamente, pero no debemos olvi
dar esta globalidad cuando queremos «entender» al niño y 
a la familia que tenemos delante. 

CCuuiiddeemmooss nnuueessttrraa iinntteerrvveenncciióónn eenn eessttee ggrruuppoo ddee ppoobbllaa-
cciióónn

En la medida en que trabajamos con esta población, 
pensamos que desde nuestra intervención debemos tener 
una presencia suficiente y cuidadosa. Nos preocupan cada 
vez más una serie de cuestiones. 

Por un lado, valorar en su justa medida el efecto de la 
ceguera total en el desarrollo inicial del niño con déficit 
asociados, sean cuales sean. Simplemente, tenemos que 
recordar el efecto multiplicador de la ceguera, así como 
la situación de riesgo en la que sitúa al bebé y la exi
gencia que provoca en la crianza, aspectos descritos ante
riormente. 

Por otro lado, la atención y el cuidado con el que debe
mos conocer a los niños que tienen déficit visuales, con 
sus características, evolución y formas de ver. Sabemos 
que los déficit visuales oftalmológicos y los déficit visuales 
cerebrales requerirán marcos y orientaciones diferentes. 
Teniendo esto en cuenta podremos ayudar a la familia y a 
los profesionales a entender y propiciar una mejor evolu
ción del desarrollo visual de los niños.53 

53 Remitimos a la bibliografía existente y a los capítulos 1 y 7 de este libro. 
También a la ponencia «Deficiencia visual cerebral cortical en niños», pre
sentada por Beatriz Oyarzábal Céspedes en el curso sobre Estimulación visual 
infantil, celebrado en el CRE Luis Braille, en septiembre de 2005. 
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IImmppoorrttaanncciiaa ddee qquuee ssee lleess rreeaalliicceenn llooss eessttuuddiiooss
qquuee nneecceessiitteenn

Consideramos que hemos de trabajar para que los niños 
tengan las correcciones necesarias. Todavía, cuando están 
muy afectados por déficit globales, se tiende a no realizar 
la corrección, no solo de gafas, sino de su posible déficit 
auditivo, con el argumento de su afectación. Desde nues
tra experiencia, animamos a que todos tengan lo que nece
siten, es un derecho contar con esa oportunidad. A menudo 
nos sorprenden gratamente con el uso que le dan a esas 
gafas o cómo esa corrección auditiva les ayuda en su des
arrollo. 

NNoo ssoolloo hhaayy qquuee ttrraabbaajjaarr llaa eessttiimmuullaacciióónn ddeell ddeessaarrrroolllloo
vviissuuaall

Conforme tenemos más experiencia pensamos que no 
solo debemos trabajar la estimulación del desarrollo visual 
en estos niños. ¿Qué ocurre con los que son ciegos tota
les? ¿Y qué pasa con aquellos cuya evolución visual es 
nula o no lo suficiente como para que su programación glo
bal se asiente en aspectos visuales, aunque sean pobres? 

Ya vimos que hay que hacer un énfasis suficiente en la 
importancia del efecto multiplicador que la ceguera ejerce 
sobre cualquier otra discapacidad a la que se asocie. Por 
eso, creemos que en estas edades estos niños deben estar 
suficientemente atendidos, hasta que nos hagamos una 
idea lo más clara posible de su situación. Esto es así no 
solo en cuanto a su desarrollo global, sino también en 
cuanto a la evolución y al uso que el niño esté dando a su 
visión. 

Hay niños que parecerán ciegos en el primer año de 
vida. Otros, incluso, podrán tardar varios años en mos
trarnos respuestas visuales claras, evolución que pensa
mos que está relacionada con la maduración y los cam
bios en su situación neurológica, o con la estabilización de 
síndromes convulsivos. 
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En general, vemos que aunque la evolución visual sea 
buena, debemos incorporar en sus programaciones ele
mentos de la metodología propia de la ceguera total. Hacer
los tocar llevándoles las manos desde atrás para partici
par en las actividades suele ser útil en su evolución. 

También, en nuestra colaboración con los equipos, des
tacar la importancia de la interacción, el contacto físico; el 
incorporarlos a las actividades de la vida diaria y la comu
nicación, en el diseño de sus programas, será una manera 
de adaptarlos a sus necesidades como ciegos. 

AAyyuuddaammooss aa llooss ppaaddrreess aa ccoonnoocceerr llaa vviissiióónn ddee ssuu hhiijjoo

Uno de nuestros papeles es ayudar a los padres y pro
fesionales, no solo en cuanto a actividades que propicien 
el desarrollo visual de los niños, sino en cuanto a saber 
cuánto están viendo, a entender cómo ven, su posible evo
lución y su manera de mirar. 

Para poder hacer este trabajo tenemos que conocer a 
cada niño. A menudo, tendremos que verlos con cierta con
tinuidad en algún momento de la intervención, para enten
der al niño y su visión. 

Ahora sabemos que no damos las mismas orientacio
nes si tiene un déficit visual oftalmológico o si su diagnós
tico es de Déficit Visual Cerebral.54 Nos corresponde ayu
dar a la familia y a los profesionales a entender los aspectos 
cuantitativos y cualitativos de la visión del niño, cómo está 
determinando su desarrollo (en lo posible) y las adecua
ciones de su programa y de las actividades de estimula
ción visual más apropiadas. 

Un pequeño ejemplo nos aclarará este punto: Enrique 
es un niño de año y medio que padece un déficit visual 
cerebral y una atrofia parcial de nervio óptico, dentro de 
una patología global donde parece consolidarse una pará
lisis cerebral. Su padre siente como un rechazo el que su 

54 Ídem nota 53. 
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hijo no le mire directamente a la cara cuando se le acerca. 
Lo analiza con la terapeuta y ella le explica que esta pos
tura para mirar responde a las características de su dis
capacidad visual. En la conversación descubren que el 
padre teme que esta conducta responda, de alguna 
manera, a un cuadro autista. Al expresarlo, lo analizan 
dentro de las conductas de vínculo del niño, quien reco
noce y responde al padre sin ninguna dificultad, mostrando 
una gran alegría. Con esta explicación, el padre consigue 
entender que es el propio déficit visual el que determina 
esta conducta, no siendo una muestra de rechazo, ni una 
conducta que responda a un trastorno generalizado del 
desarrollo. 

AAyyuuddaarrllooss aa eennccoonnttrraarr ssuu sseennttiiddoo pprreeffeerreennttee

A menudo, cuando hacemos la valoración inicial de 
estos niños multidiscapacitados lo que más nos llama la 
atención es la indefinición en el uso de su sentido pre
ferente. Están muy aislados, en un mundo de sensacio
nes, sin responder al entorno. Ayudarlos a poder en
contrar este sentido preferente será fundamental para 
que continúen su evolución y empiecen a organizar el 
mundo que les rodea. Sobre esta adquisición será mucho 
más fácil trabajar las actividades propias de su edad de 
desarrollo. 

IImmppoorrttaanncciiaa ddee llooss jjuueeggooss ddee iinntteerraacccciióónn

Los juegos de interacción son un recurso imprescindi
ble para iniciar la relación con el niño. Un buen manejo de 
este recurso,55 nos parece fundamental en nuestros niños, 
sobre todo en los que el resto visual es muy pequeño, o en 
aquellos en los que en su indefinición inicial no han con
seguido todavía darle sentido a lo que ven. 

55 Este aspecto está desarrollado en la bibliografía sobre el trabajo inicial 
con niños con autismo, con sordoceguera y multidiscapacidades. Nos gusta 
mucho la ponencia de Salvador Repeto Gutiérrez, «El juego interactivo», de 
APNA, Cádiz. 
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AA vveecceess hhaayy qquuee aayyuuddaarrllooss aa eessttiimmuullaarr oottrraass áárreeaass

Con cierta frecuencia nos encontramos, paradójicamente, 
que es la visión el área que se desarrolla más. A menudo, 
la mayoría de las actividades que se le plantean al niño se 
hacen desde el uso de su visión. Pensamos que esto es 
indudablemente bueno y que les ha ayudado a evolucionar. 
Pero también vemos que, a veces, los niños se niegan a 
mirar o rechazan actividades visuales. Como especialistas 
en visión proponemos a padres y profesionales que se les 
exija menos visualmente y se les ayude desde el uso de 
otros sentidos. No olvidemos estimular el resto de las áreas. 
Al mismo tiempo, es necesario animarles a tocar, a hacer 
uso del juego, de la comunicación, del refuerzo de los ges
tos naturales, ya que son aspectos que pensamos que no 
deben descuidarse en ninguno de los niños que atendemos. 

DDeebbeemmooss eessttaarr aatteennttooss,, ppoorrqquuee ppuueeddee hhaabbeerr ccaammbbiiooss
iimmppoorrttaanntteess

En estos años iniciales suele haber largas hospitaliza
ciones, intervenciones, aparición de síndromes convulsivos, 
cambios en las medicaciones, etc. Todo esto hace que, una 
vez que la vida del niño se estabiliza (y a menudo no es 
hasta el segundo año), este puede mostrar una evolución 
muy diferente a la que vimos o la que esperábamos. Y esto 
es así con mayor frecuencia en cuanto a su desarrollo visual. 
A menudo, niños donde no hemos visto respuestas visua
les, en la medida que se estabiliza su situación neurológica, 
evolucionarán visualmente, sorprendiéndonos. También 
vemos lo contrario en niños que nos están dando respues
tas visuales: retroceden en estas cuando empeoran en su 
enfermedad, o convulsionan. Estos cambios condicionarán, 
a su vez, modificaciones en la atención que les tenemos 
que prestar como personas con discapacidad visual. 

¿¿YY qquuéé eessttaammooss hhaacciieennddoo eennttrree ttooddooss??

Un aspecto que nos preocupa mucho es que los niños 
con varias discapacidades y sus padres están perdiendo 
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su vida cotidiana, yendo de servicio en servicio. La gran 
mayoría de los niños con déficit asociados son atendidos 
desde varios centros. Lo más habitual es que las familias 
complementen los recursos públicos, que consideran esca
sos, con sesiones en varios centros para cubrir las dife
rentes dificultades de su hijo. 

En ese continuo ir y venir, las familias nos piden hora
rios ajustados a sus necesidades y a las de sus hijos. Los 
que atendemos a estos niños y a sus familias vemos con
tinuamente cómo la organización de nuestro trabajo, y la 
coordinación y el seguimiento que nos corresponde hacer, 
se convierten a menudo en un auténtico rompecabezas. 

De alguna manera, se piensa que cuanto más mejor, y 
no se analizan globalmente la situación y las necesidades 
de cada niño en concreto. Pensamos, por ello, que en la 
actualidad uno de los grandes retos que tiene la atención 
temprana es poder ofrecer a las familias una actuación con
junta, donde un profesional coordine realmente la atención 
que se les está ofreciendo de forma que se cubran todas 
las necesidades reales del niño y de sus padres. 

La historia de Bruno y de Alba nos parece demostrativa 
de algunos de los puntos anteriores. 

BBrruunnoo,, qquuee eessttáá ttooddoo eell ddííaa ttrraabbaajjaannddoo

Bruno es el único hijo de una pareja joven. La madre 
ha dejado su trabajo para ocuparse de su hijo. El niño tiene 
un déficit visual en el contexto de un déficit general sin 
diagnosticar, que cursa con hipotonía generalizada. 

Inicialmente presenta un déficit visual importante. Plan
teamos un seguimiento en el centro de estimulación, así 
como sesiones periódicas en nuestro centro para seguir su 
evolución visual en el contexto de su desarrollo general. 

Inicialmente su diagnóstico visual es de Déficit Visual 
Cerebral, pero su evolución hace pensar a la oftalmóloga en 
un cuadro de inmadurez. Su desarrollo visual se va norma
lizando, permitiéndole seguir su programa de desarrollo 



209 MARCO GENERAL DE LA EVALUACIÓN Y LA INTERVENCIÓN 

global. A lo largo de la intervención nos ha preocupado ani
mar a los padres a que el niño use sus manos en el con
texto de las actividades cotidianas, como coger la cuchara, 
ayudar a secarse con la toalla, etc. 

Cuando retomamos la propuesta anterior, en el segui
miento que realizamos periódicamente en el centro, la 
madre, que es extraordinaria y que está completamente 
volcada en su hijo todo el día, nos dice, mirándonos con 
sorpresa: 

Me doy cuenta de que no he tenido tiempo de hacerlo. La 
verdad es que estoy todo el día en los diferentes servicios y no 
me paro en casa con él. Yo le hago todo, no espero a ver cómo 
me responde. La verdad es que no le pido nada, no sé si me res
ponderá o no. 

AAllbbaa,, qquuee ddiiccee ssiinn ppaallaabbrraass qquuee eessttáá hhaarrttaa

Alba está a punto de cumplir dos años. Es la hija 
pequeña de un matrimonio maduro. Nos es remitida al ser
vicio por una hipopigmentación de retina, en un cuadro dis
mórfico al que aún no se le ha dado nombre. Acuden a dife
rentes centros de estimulación complementando la 
intervención pública con sesiones en centros privados. 

En la evaluación vemos que tiene poco interés por el 
entorno, aunque en algún momento concreto es capaz de 
sonreírnos cuando nos acercamos a poca distancia. Mira 
los objetos, aunque no los sigue. En su desarrollo general 
muestra dificultades importantes. 

Planteamos un seguimiento en su centro de estimula
ción, a la par que la vemos periódicamente en el nuestro. 
Observamos cómo, poco a poco, va dando más respuestas, 
no solo visuales, sino en su desarrollo general. Los padres 
plantean continuamente como posible causa de su retraso 
el déficit visual. Este aspecto lo trabajamos poco a poco, y 
la importancia del déficit global se hace cada vez más 
patente conforme la niña crece y muestra retraso en su des
arrollo general, al tiempo que va incorporando progresiva
mente conductas visuales cada vez más consistentes. 
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En las últimas sesiones nos sorprende retirando la cara 
cuando intentamos mostrarle algún objeto. Juega y sonríe 
con los juegos que le proponemos, y vuelve a retirar la cara 
cuando intentamos mostrarle objetos para trabajar la coor
dinación óculo-manual. 

Junto a la oftalmóloga, y en el estudio de la evolución 
de las conductas visuales de la niña, descartamos la hipó
tesis de que junto a su déficit de retina esté asociado un 
Déficit Visual Cerebral sin diagnosticar, del que sabemos 
que, en algunos casos, condiciona la dificultad selectiva 
en mirar los objetos. 

Tras este análisis pensamos que está rechazando acti
vamente los ejercicios en los que participa la visión. En 
coordinación con el centro de atención temprana que la 
atiende, animamos a la familia a incorporar otro tipo de acti
vidades no siempre visuales, analizamos sus necesidades 
en el resto de las áreas y volvemos a tranquilizar a los 
padres en cuanto a la buena evolución visual de la niña, y 
cómo está integrándola en su desarrollo. 

EElleennaa,, qquuee lluucchhaa ppoorr ssaalliirr aaddeellaannttee

Elena acude a nuestro servicio con ocho meses de 
edad. Nos es remitida por el centro de estimulación al que 
acude semanalmente. En el informe oftalmológico se des
taca palidez temporal de nervio óptico en ambos ojos. La 
exploración refleja que presenta un déficit visual grave. 

Antes de la entrevista estudiamos la información médica 
que los padres han aportado. Presenta una gran hidroce
falia, que necesitó válvula de derivación. Ha convulsionado 
y tiene la medicación correspondiente. 

En la entrevista de acogida nos sorprende lo que vemos. 
Del estudio del expediente esperábamos una niña casi 
«asistencial». Al verla nos llama la atención la aparente nor
malidad de su desarrollo y su actitud de ceguera total. Los 
padres nos cuentan lo que están sufriendo y su preocu
pación por el déficit visual y las secuelas del daño cere
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bral. El TAC destaca las malformaciones cerebrales. Los 
padres nos comentan que los médicos les dicen que no se 
ve el cerebro. Ha estado ingresada varios meses. 

En la valoración inicial nos llaman la atención dos cosas. 
Por un lado, la «normalidad» aparente del desarrollo de la 
niña y, por otro, su actitud de ciega total, con las manos 
permanentemente a la altura de los hombros, sin querer 
que se le toque, y la información de los padres de que 
rechaza el contacto físico y de que lo que quiere es que la 
dejen en su sillita. Nos preguntan sobre esta conducta y 
hablamos de lo difícil que está siendo para ella su relación 
con el mundo. La madre, en la misma conversación, se da 
cuenta de la importancia de ir propiciando poco a poco la 
búsqueda del contacto. 

Esperábamos encontrarnos a una niña que encajara 
más claramente con la lesión cerebral, y nos encontramos 
a una niña más compleja, con aspectos de ciega total y 
con mejor desarrollo en algunas áreas del que habíamos 
previsto. Tiene los ojos muy abiertos y, en general, es inex
presiva. Los padres dudan de que perciba luz. 

En esa valoración inicial observamos un desarrollo 
correcto a nivel motor, donde tiene control de cabeza y está 
iniciando el de tronco. No observamos secuelas motoras 
claras del daño cerebral, aspectos que confirmamos con 
las compañeras que la atienden semanalmente. Mantiene 
un objeto en las manos y se lo lleva a la boca. Las retira al 
tocárselas y llora. Mantiene objetos y los busca si están en 
contacto con su cuerpo. 

Es difícil la evaluación porque no nos deja tocarla ni 
cogerla en brazos. Se irrita con mucha facilidad. No se 
calma al cantarle. No busca el sonido en el objeto que man
tiene. No observamos por lo tanto respuestas auditivas cla
ras. Únicamente conseguimos ciertas pautas de relación 
con la niña trabajando con juegos de interacción parcial, 
con ritmo y canciones. Así presta atención y vocaliza. Tam
bién observamos aspectos conductuales que nos podrían 
hacer pensar en un déficit auditivo. Aunque no lo plantea
mos en ese momento, la continuidad en esta observación 
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nos hace que analicemos con la familia este tipo de res
puestas con más detenimiento, y dado que vemos que las 
dificultades se mantienen, valoramos con la familia la con
veniencia de realizarle un estudio de audición. 

Realizamos varias sesiones de evaluación. Como ya 
vimos, la evaluación se hace difícil porque Elena se irrita 
a menudo y cambia bruscamente de estado de ánimo. 
Puede estar atenta y contenta, manteniendo un objeto, y, 
al momento, gemir y enfadarse, siendo difícil calmarla 
incluso para la madre. Ella nos cuenta que esto le pasa en 
casa y no le ocurre si la dejan a su aire. 

En la evaluación de su visión usamos el nivel 1 del 
método VAP-CAP. Específicamente, observamos respuestas 
de atención visual a la luz. Al presentarle la linterna con fil
tros se detiene y vocaliza. Esta respuesta la observamos 
en el campo superior izquierdo, pero no es consistente, y 
en otra sesión no responde. No observamos seguimiento 
ni intenta la coordinación óculo-manual. No muestra inte
rés por la cara. No presenta otras conductas visuales. 

De una manera general observamos una indefinición 
inicial en cuanto al uso de sus sentidos, no vemos que 
Elena haya podido todavía atender y organizar la informa
ción encontrando su sentido preferente. 

Tras analizar en equipo toda la información que tene
mos de la niña, consideramos que, dado su déficit gene
ral, está bien que siga atendida en el Centro de atención 
temprana donde ya está, pero, por otro, dado la gravedad 
de su déficit visual y su relativa buena evolución general 
en ese momento, decidimos realizar una atención sufi
cientemente continuada para conocerla mejor, hasta que 
se defina más claramente. 

Junto a la compañera del Centro de atención temprana 
trabajamos su programa de estimulación, proponiendo las 
adaptaciones que consideramos necesarias dada la gra
vedad de su déficit visual. Como planteamiento general de 
trabajo la consideramos en ese momento ciega total, con 
la necesidad de una metodología de trabajo de niño con 
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sordoceguera, a la par que trabajamos de manera especí
fica la estimulación de su desarrollo visual. 

Insistimos en la importancia del contacto y en su parti
cipación en las actividades cotidianas. Incorporamos aspec
tos metodológicos que faciliten su atención y su compren
sión de las situaciones, insistiendo en la anticipación y en 
el énfasis en los gestos naturales. Incorporamos también 
los juegos de interacción para, poco a poco, facilitar su 
tolerancia al contacto físico. Así mismo, nos planteamos 
observar e interpretar sus gestos de cansancio para no 
sobrecargarla, e ir pidiéndole más paulatinamente, a la vez 
que insistimos en todo lo anterior. 

Desde el punto de vista de la maduración del desarro
llo visual planteamos los ítems iniciales de percepción de 
luz, movilidad ocular, la percepción de objetos, la atención 
visual y la comunicación. Orientamos a la familia a reali
zar en casa algunos juegos en ese sentido. 

De una manera general, buscamos que la niña, poco a 
poco, se irrite menos, y nos interesa incorporar, junto a los 
padres, los objetivos en las actividades de su vida coti
diana. Buscamos que pueda organizar su relación con el 
mundo, ayudándola a encontrar su sentido preferente. 

Sabemos que, si no la conocemos bien, no podemos 
dar buenas orientaciones en cuanto a su desarrollo, y, 
en el caso de ella en concreto, en cuanto a su desarrollo 
visual. Con la observación y el seguimiento continuado 
la vamos conociendo mejor. Intenta coger objetos contras
tados, fundamentalmente en el campo superior izquierdo, 
cuando se le ofrecen en esa posición. Estas respuestas 
cada vez son más consistentes. Se sigue cansando pronto, 
y a veces se enfada mucho. Jugando con ella cara a cara, 
creemos que hay momentos en que nos está mirando. 
Pensamos que en algún momento «mira el objeto». Cre
emos que empieza a tener sentido para ella el mundo 
visual, al menos en unas condiciones determinadas, y, 
aunque sin mostrarlo, debe estar viendo más de lo que 
parece. 
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En el análisis de su evolución, junto a la oftalmóloga, 
consideramos que su patología y desarrollo visual estarían 
mostrando las características de un Déficit Visual Cerebral 
(DVC). Seguimos trabajando desde esta perspectiva, dán
dole tiempo a responder, respetando el cansancio en sus 
respuestas visuales, mostrando un solo objeto bien con
trastado y no pidiendo que utilice más de un sentido cada 
vez. En definitiva, incorporamos las orientaciones en cuanto 
a la estimulación de desarrollo visual específicas para los 
niños que presentan DVC. Una de las características de 
este diagnóstico es que, dentro del marco general, puede 
haber diferentes respuestas y necesidades, según cada 
niño. 

En estas sesiones valoramos también cómo la madre 
entiende a la niña, e incorpora en su trato con ella las pau
tas que considera útiles para su hija. Los padres entienden 
perfectamente nuestra propuesta de que no se trata tanto 
de ejercicios como de analizar con ellos el objetivo de las 
actividades y ver cómo ellos lo pueden incorporar a su vida. 

En estos meses la niña está evolucionando lentamente. 
Se irrita menos, aunque le sigue alterando mucho que coja
mos sus manos. Más adelante nos deja cogerle las manos 
siempre que sea para juegos sociales, y no para tocar o 
manipular. 

Está más atenta auditivamente y nos empieza a mos
trar que la audición es el sentido con el que se está orga
nizando. Las pruebas de audición descartan déficit 
auditivos graves, aunque pensamos que dentro de su mul
tidiscapacidad muestra una mayor lentitud en su madura
ción auditiva, dificultad que contribuye a que hasta ese 
momento no hayamos visto clara la audición como sentido 
preferente. 

NNiiññooss ccoonn eennffeerrmmeeddaaddeess ddeeggeenneerraattiivvaass

Todos los equipos tenemos la experiencia de niños que 
fallecen, a menudo por tumores o enfermedades degene
rativas en la primera infancia. Con cierta frecuencia, en 
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algún momento de la enfermedad, a veces como señal de 
su inicio, el niño comienza a mostrar déficit en su funcio
namiento visual. Los padres acuden a nosotros porque sus 
hijos presentan déficit visuales graves. Por eso, no es infre
cuente que tengamos que realizar algún tipo de atención. 

Es habitual que niños con este tipo de pronóstico sean 
«devueltos» a casa con el criterio de que no se les puede 
enseñar nada, o no tiene sentido hacerlo. Esto quizá sea 
cierto desde la perspectiva del aprendizaje. Pero las fami
lias nos han enseñado que prefieren seguir atendidas. Y 
es que el trabajo que realizamos desde la atención tem
prana no es solo eso. No solo enseñamos a los niños, como 
reiteradamente destacamos en este libro, sino que también 
acompañamos a la familia, les ayudamos a buscar al niño 
en la enfermedad y escuchamos su extremo dolor. 

Seguramente con ese trabajo continuado les ayudamos 
a que puedan acompañar al hijo y despedirse de él, deján
dose las menos cosas posibles pendientes en su relación. 

¿Qué trabajo hacemos desde los equipos de atención 
temprana si les limitamos los recursos a los niños y a los 
padres en los momentos en que más los necesitan? 

DDaannii,, eell hhiijjoo qquuee ssee eennffeerrmmóó

Dani es un bebé de ocho meses que nos es remitido 
por un servicio de oftalmología de un centro. Acude con 
sus padres, una pareja joven de un pueblo a cierta distan
cia de la capital. En la entrevista de acogida nos cuentan 
que desde los cinco meses observan dificultades a nivel 
visual, que los lleva a visitar al oftalmólogo, quien le remite 
a nuestro servicio. Al mismo tiempo, han observado que 
está perdiendo adquisiciones. Su pediatra los ha remitido 
al hospital de zona para un estudio completo. En el análi
sis del caso, junto a la oftalmóloga, vemos que la patolo
gía visual que presenta está asociada a una posible enfer
medad metabólica. Poco a poco, los estudios se dirigen en 
esa dirección. 
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En la valoración inicial observamos que existe un 
pequeño resto visual, que el niño es capaz de fijarse en la 
luz y seguirla, en los diseños, y fijarse también en las caras, 
siempre a muy poquita distancia. Se muestra pasivo y con 
poco interés por las actividades y juegos. 

A nivel motor, su control de tronco es muy inestable. Los 
padres nos cuentan que ya prácticamente se quedaba sen
tado, y que era un niño muy vivo y simpático. Nos traen un 
video donde lo vemos claramente. 

El niño va perdiendo funciones progresivamente, de tal 
manera que donde en principio existe fundamentalmente 
un déficit visual, va mostrándose una parálisis cerebral 
cada vez más severa. Aparece un síndrome convulsivo, 
que se medica. 

Las pruebas que confirman la enfermedad tardan en 
llegar, aunque la evolución del niño habla de la severidad 
del déficit. 

Los padres, en su dolor y extremo sufrimiento, arropan 
al niño y se van adaptando a sus progresivas necesidades. 

Desde la rehabilitación se les aconseja ejercicios de 
mantenimiento y de terapia cara al control de las continuas 
secreciones. 

La terapeuta, desde la reflexión en equipo, consigue 
entender que la ayuda que les puede dar no es dejarlos, 
dada la gravedad y el funesto pronóstico del caso, sino aco
ger su dolor y ayudarlos a mantener la relación con su hijo. 
Desde el equipo se duda de la continuación de la atención, 
dada su grave patología y el esfuerzo, incluso físico, que 
el niño y su familia realizan al venir semanalmente. Se 
decide plantear a la familia la opción de continuar o no. 
Ellos deciden continuar y acuden puntualmente a las sesio
nes. 

La terapeuta que atiende el caso ve con admiración 
cómo los padres y la familia próxima atienden al niño. 
Piensa que la aparición tardía de la enfermedad les ha per
mitido vincularse con su hijo: es su hijo, que se enfermó. 
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Así, se siguen planteando juegos y se ayuda a la fami
lia a mantener los hábitos de crianza con los que el niño 
sigue disfrutando. Ella les ayuda a seguir dándole infor
mación a través de los sentidos, pensando en su vida coti
diana: así, le dan a probar el gazpacho y los caracoles, y 
sigue un ratito en su guardería, donde la madre lo ve con
tento en el contacto con sus iguales. 

El niño, cada vez más molesto en su enfermedad, se 
queja a menudo. Pero los padres son capaces de seguir 
disfrutando con él. Observan que empieza a no tolerar 
ambientes extraños o muy cargados de sonidos, y ellos 
buscan los momentos y lugares más tranquilos. 

Se mantienen reuniones periódicas con los padres. El 
padre nos dice: «En el trabajo me distraigo, me ayuda a no 
pensar». La madre nos cuenta que se viene abajo cada vez 
que tiene revisiones médicas, nos dice: «Cuando voy al 
neurólogo, donde están él y sus alumnos de prácticas, 
tengo la sensación de que poco a poco la habitación se 
hace más pequeña, es como si encogiera, y yo también 
me voy encogiendo. Por eso hay muchas preguntas que 
no puedo hacerle». Entendemos que está expresando su 
vulnerabilidad junto a la de su hijo, y todo el equipo admira 
cómo siguen cumpliendo con sus citas y revisiones. 

Siempre hay alguien de la familia que los acompaña, 
especialmente la abuela materna, a la que le cuesta mucho 
andar, pero que ha decidido acompañar a su hija y a su 
nieto adonde vayan. Nos cuenta cómo su nieto quiere al 
abuelo, y que ella discute con su hija porque tiene el humor 
cambiado… La terapeuta entiende que también les ofrece 
un espacio para que la madre y la hija puedan hablar de 
su dolor y de lo que necesitan la una de la otra. 

Desde el equipo se estudia la posibilidad de ponerlos 
en contacto con padres con problemas semejantes. La 
pareja discrepa respecto a esta necesidad, y respetamos 
su situación. 

Dani falleció alrededor de los tres años. 
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Familias como la de Dani nos han mostrado lo admira
ble de su cariño, y cómo realmente podemos ayudar desde 
los equipos de atención a las primeras edades si entre 
todos somos capaces de no mirar hacia otro lado frente a 
familias que viven un gran sufrimiento. 

AA vveecceess llaa iinntteerrvveenncciióónn vvaa mmaall

En algunos casos, pocos, afortunadamente, hay pro
blemas en la intervención. Comprobamos continuamente 
cómo esto no suele suceder cuando los niños tienen más 
dificultades. Una intervención puede ir muy bien, con satis
facción por parte de los padres y profesionales, aunque el 
niño esté muy afectado, e incluso aunque la situación del 
niño sea extrema. Desde nuestra experiencia pueden sur
gir problemas de diferente tipo entre los padres y el profe
sional que se hace cargo de la atención a ellos y a su hijo. 
Estos problemas a veces pueden subsanarse y a veces no. 
Analizar en equipo dichas dificultades, entender la com
plejidad de lo que ocurre, nuestro papel frente al dolor de 
la familia, sus peculiaridades, poner límites desde el equipo 
(si hay que ponerlos), derivar a servicios externos, etc., son 
posibles soluciones. El equipo debe acoger la petición, ana
lizar la situación y, sobre ese análisis, tomar la decisión 
pertinente. 

El profesional puede plantear que se encuentra mal 
con el caso, y que no puede seguir con él, que se siente 
muy angustiado. En los más de veinte años que llevamos 
trabajando en este programa, esta situación se nos ha 
dado sobre todo cuando el profesional ha estado solo, lle
vando a familias con bebés ciegos totales que han mos
trado graves alteraciones en su crecimiento psicológico. 
En estos casos vemos que puede ser bueno para todos 
un cambio de profesional. Con el tiempo, hemos visto lo 
acertado del planteamiento de otros profesionales, en 
cuanto a que la supervisión con un experto en psicología 
clínica ha podido ayudar a no llegar a estas situaciones 
tan extremas. 
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También tendremos que pensar que, en algunos casos, 
habremos hecho lo que ha estado en nuestra mano y, por 
diferentes motivos, el niño y su familia no han podido hacer 
otro recorrido. 

RReeffeerreenncciiaass bbiibblliiooggrrááffiiccaass
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CCaappííttuulloo 77

EEll ooffttaallmmóóllooggoo,, eell bbeebbéé ccoonn ddiissccaappaacciiddaadd vviissuuaall
yy ssuu ffaammiilliiaa
BBeeaattrriizz OOyyaarrzzáábbaall CCééssppeeddeess

Cualquiera que fuera el bebé, cualquiera que fuera 
el diagnóstico o el motivo de la consulta, de la entre
vista, mi primer pensamiento fue siempre: «Es un niño». 
Al ocuparme de un niño pequeño, respeto su modo de 
ser, busco conocer y hacer valer sus primeras expe
riencias… busco aconsejar a su madre desamparada. 

Janine Levy 

La duda no es una situación agradable, pero la cer
teza es una situación absurda. 

Voltaire 

Los niños con discapacidad visual son un grupo com
plejo y heterogéneo. Aunque hay gran cantidad de infor
mación disponible sobre ellos, esta se encuentra repartida 
entre la literatura pediátrica, neurológica y oftalmológica. 

El tema, sin embargo, es importante por varias razones: 

•	 Por el niño individualmente, porque el reconocimiento 
del déficit puede llevarle a un tratamiento efectivo (por 
ejemplo, cataratas congénitas). 

•	 Porque el déficit visual puede tener serias implica
ciones en muchas funciones del desarrollo. 

•	 Porque el reconocimiento de la discapacidad visual 
nos puede poner en camino de otras deficiencias (el 
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60% de los niños con discapacidad visual tienen otras 
patologías, hipoacusia, etc.). 

•	 Porque un conocimiento de la epidemiología puede 
hacernos capaces de reducir su recurrencia en futu
ras generaciones. 

•	 Porque tenemos un tiempo limitado de plasticidad 
cerebral hasta los 8-10 años de edad, a partir del cual 
la situación es irreversible. 

EEppiiddeemmiioollooggííaa:: pprreesseennttee yy ffuuttuurroo

Si dividimos las causas de patología visual entre pre-
natal (albinismo, cataratas, etc.), perinatal (prematuridad, 
asfixia periparto e infecciones neonatales como meningi
tis…) y postnatal (trauma, hidrocefalias, tumores, etc.), la 
tendencia se aleja de causas ambientales identificables y 
se dirige hacia influencias prenatales y perinatales, sobre 
las que tenemos menos control. 

Las causas genéticas predominan y tenemos posibili
dades de prevención real con el consejo genético. El oftal
mólogo tiene aquí un importante papel porque el gene
tista confía en el diagnóstico establecido para dar a los 
padres probabilidades de recurrencia de la patología en 
otros hijos. Puede ocurrir que no sea posible establecer 
el diagnóstico en una sola visita en consulta y es extre
madamente importante que el oftalmólogo aclare a los 
padres estas dificultades. Es necesario el estudio por dis
morfología. 

La entrevista puede durar más tiempo del esperado y 
debe permitirse ampliarlo. Realmente no es «aconsejar», 
no debe ir dirigido, sino dar toda la información disponible 
a los padres y que ellos puedan llegar a una decisión 
dependiendo de sus circunstancias individuales. Debe ser 
dinámico y flexible, de tal manera que los posibles «malen
tendidos» o el énfasis en la culpa o la mala suerte pueda 
ponerse en perspectiva. 
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Está claro que los estudios genéticos, tanto en la pobla
ción para establecer herencia como en el laboratorio para 
definir genes, son de suma importancia en el futuro con
trol de los niños deficientes visuales severos. 

Las causas perinatales siguen aumentando y desta
cando en los países desarrollados, tanto por el manejo del 
embarazo y del parto, como por la supervivencia de bebés 
de cada vez menor peso, que hace unos años no hubie
ran sobrevivido y que ahora, gracias al tratamiento actual 
neonatal, sí lo consiguen. 

Estos niños tienen severas anomalías en las estructuras 
del Sistema Nervioso Central y, generalmente, múltiples dis
capacidades, en las que la dificultad visual es solo una parte 
de los problemas. Es la llamada «Deficiencia Visual Cere
bral» (CVI), estableciéndose en los últimos 10-15 años como 
causa primera de discapacidad visual infantil. 

La población de niños de 0 a 5 años con baja visión ha 
cambiado significativamente. Pocos niños son completa

Foto 32. Deficiencia visual cerebral 
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mente ciegos y la mayoría tienen dificultades neurológicas 
añadidas. El acercamiento a estos niños y a su rehabilita
ción difiere por completo de los niños con pérdida visual ocu
lar. La CVI es más que una simple pérdida de agudeza visual 
y es más difícil de diagnosticar que una enfermedad ocular. 

En muchos niños se necesitan una evaluación oftal
mológica, un test de mirada preferencial, imágenes del 
cerebro (como la resonancia nuclear magnética) y estu
dios neurológicos sofisticados. Todos los profesionales que 
rodeamos a estos niños debemos hacer un esfuerzo para 
ajustarnos a la «epidemia» de casos de CVI. La atención es 
compleja, consume mucho tiempo y el abordaje difiere por 
completo del manejo con niños con discapacidad visual 
ocular. En este proceso de abordaje serían necesarios gru
pos multidisciplinares de discusión para mejorar el enten
dimiento de esta deficiencia visual y su atención. 

DDiiaaggnnóóssttiiccoo

IImmppaaccttoo ddeell ddiiaaggnnóóssttiiccoo eenn llooss ppaaddrreess

Cualquiera que haya atendido a algún bebé con disca
pacidad visual importante conoce la sensación de trage
dia que invade a la familia. Incluso aquellos que se lo toman 
positivamente y con calma, más tarde admiten que la con
cienciación de la extensión del déficit visual, con las impli
caciones que trajo a sus vidas y a la de su hijo, fue el 
periodo más difícil de toda su vida. 

Las circunstancias del inicio de la incapacidad o inca
pacidades constituyen uno de los factores que condiciona
rán las relaciones familiares y la adaptación social posterior 
del niño. A menudo, los padres no sitúan adecuadamente 
la visión del lactante. Es arriesgado incurrir en errores tos
cos en un sentido u otro. 

Es preferible tener una actitud lo menos negativa posi
ble y proporcionar el mayor número de explicaciones posi
bles. Hay que considerar la evolución de los padres y del 
niño, y evitar el diagnóstico inicial de ceguera. Este puede 
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provocar un bloqueo y un desconcierto de los padres y 
tener consecuencias sobre el comportamiento visual del 
niño y su futuro. 

Por el contrario, una sobreestimación de la visión es 
también perjudicial para el niño, que se verá enfrentado 
constantemente a sus límites, haciendo esfuerzos perma
nentes para responder a las expectativas de la familia. Esta 
sobrevaloración visual se relaciona con el deseo de cura
ción o de reparación, con la eliminación de las consecuen
cias de la mala visión. Impulsa a los padres a hacer una 
búsqueda interminable de nuevos médicos, nuevas inter
venciones, técnicas, etc. Algunos padres se resisten a creer 
que su niño tenga problemas graves ya que es capaz de 
ver aviones volando en el cielo, levanta objetos pequeños 
del suelo, monta en triciclo, etc. Incluso niños con altera
ciones visuales graves pueden ver objetos pequeños si el 
contraste es bueno, como el de un aeroplano contra el cielo 
azul, una pasa o una moneda sobre una alfombra clara. El 
niño no necesita ver detalles para sentir curiosidad por los 
objetos y acercarse a ellos, levantarlos e inspeccionarlos. 

Foto 33. Diagnóstico a los padres 
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Fotos 34 y 35. Mi niño ve objetos pequeños en el suelo 

Sin embargo, los niños pequeños con alteraciones visua
les intensas, a menudo no se interesan por la televisión, a 
menos que puedan verla muy de cerca. No pueden encon
trar a sus padres entre la multitud o a distancias no muy 
grandes, como la del pasillo de un supermercado. 
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Foto 36. Mi niño ve objetos pequeños en el suelo 

Por el contrario, algunos piensan que el niño es inca
paz de ver nada a partir de determinada distancia, lo cual 
es obviamente erróneo. El niño puede ver, pero sin el 
mismo tipo de detalles que la persona sin discapacidad 
visual. Los padres le atribuyen sus caídas o tropezones a 
la mala visión. Esto solo ocurre en algunas ocasiones, ya 
que el niño, a menos que esté casi o totalmente ciego o 
con un defecto grave de campo visual, verá objetos gran
des, incluso con una agudeza visual de 0,05. 

Las capacidades visuales del niño no resultan fáciles de 
valorar, y es más difícil hacerlo cuanto más pequeño es el 
niño. El oftalmólogo debe dedicar un tiempo prolongado a 
hablar con los padres y a observar al niño al mismo tiempo 
que juegan con él. Es necesario explicar a los padres que 
las cifras de agudeza visual que desean conocer lo más 
pronto posible son solo uno de los elementos de la visión 
funcional. Sea cual sea el diagnóstico anatómico o electro
fisiológico, esta observación clínica es siempre necesaria. 
De hecho, la mayor parte de los niños conservan un cierto 
grado de visión, y la familia debe recibir apoyo para que 
aumente su confianza en su capacidad para favorecer, del 
mejor modo posible, la evolución de su hijo. Ahora bien, la 
plasticidad cerebral disminuye con la edad. Por consiguiente, 
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la atención del niño debe iniciarse desde el momento en que 
se conoce su discapacidad y evitar que a las deficiencias 
orgánicas se añadan trastornos psicológicos o dificultades 
para la comunicación que corren el riesgo de provocar retra
sos cognitivos e, incluso, un perfil deficitario. 

Es indispensable la coordinación de todas las personas 
relacionadas con el niño y de los médicos. Un diagnóstico 
oftalmológico preciso, asociado a un examen sistémico de 
las posibles lesiones pediátricas, neurológicas, otorrinola
ringológicas, psicológicas o, incluso, psiquiátricas, favorece 
una atención adaptada y facilita el consejo genético. 

Ante el diagnóstico, los padres pueden reaccionar con 
una mezcla de angustia, resentimiento, terror y agresi
vidad. Esto puede ser destructivo e ir en contra de los 
intereses del niño. Estas reacciones comienzan pronto y 
suelen empeorar por la falta de cura, la ausencia de diag
nóstico, el cambio posterior del mismo y la gran incerti
dumbre acerca del futuro del niño. 

La incertidumbre acerca del diagnóstico; el pronóstico y 
la evolución de la discapacidad; la incapacidad de algunos 
padres de captar el impacto del diagnóstico y su preocupa
ción sobre las implicaciones futuras educativas (¿se tendrá 
que ir de casa?); preocupaciones genéticas, raramente comen
tadas, pero no por eso menos importantes; preocupaciones 
acerca de la causa (¿es debido a algo que los padres hicie
ron?), etc. La intervención precoz y positiva, así como buenos 
consejos consistentes pueden ayudar a prevenir todo esto. 

CCuuáánnddoo yy ccóómmoo hhaabbllaarr aa llooss ppaaddrreess

Cada médico tiene su forma de hacer este recompen
sado pero difícil trabajo. En general, se deben reservar las 
aclaraciones a cuando el diagnóstico esté establecido, a 
no ser que este sea obvio. La información que se va dando 
en las revisiones es útil, aunque los padres solo puedan 
recordar algunos datos de cada entrevista. Es esencial dar
les tiempo para preguntar e invitarles a que escriban sus 
preguntas, pero raramente suelen hacerlo. 
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La manera en que los padres son contestados es vital. 
Una aproximación amistosa y simple, sin tecnicismos, ayu
dará a los padres a entender la enfermedad y su impacto 
en la vida del niño y del resto de la familia. Es esencial ser 
honestos acerca de lo mucho o lo poco que sabemos y las 
limitaciones de nuestro conocimiento y de la ciencia. 

En los primeros años hay que aclarar a los padres el 
término «ceguera legal», pues no significa, necesariamente, 
que su hijo no vaya a poder hacer muchas cosas. Es más, 
la mayoría de los pequeños llevan una vida normalizada 
hasta que comienzan a leer o escribir. En general, entre 
los oftalmólogos se suele ser pesimista, lo cual aumenta 
las dificultades a los padres. Se debe cuantificar el resto 
visual lo mejor posible para aprovecharlo, incluso si solo 
existe percepción de luz. Utilizar todas las pruebas diag
nósticas que tengamos a nuestra disposición, aunque será 
el juicio clínico con la valoración en consulta lo que real
mente nos aporte la mejor guía. 

DDeessaarrrroolllloo vviissuuaall nnoorrmmaall yy aannóómmaalloo

El desarrollo de la visión en el niño es un área difícil de 
estudiar, pues al proceso de «ver» y a la evaluación de la 
visión se unen el desarrollo general, ocular y del Sistema 
Nervioso Central. La visión en el bebé representa la fuente 
más importante de información acerca de su nuevo 
ambiente y es vital para su desarrollo. Por tanto, el des
arrollo general puede estar severamente afectado cuando 
la percepción visual es defectuosa. 

El sistema visual es relativamente maduro en el momento 
del nacimiento. El primer año de vida representa un periodo 
dinámico en el desarrollo visual y cualquier patología tiene un 
impacto duradero. El «periodo crítico» de desarrollo visual nor
mal se ha demostrado clínicamente que ocurre en los tres pri
meros meses ante defecto bilateral, y en las primeras seis 
semanas si es unilateral. La plasticidad del sistema visual se 
extiende hasta los 10-12 años de edad, y en este principio se 
basa todo el manejo de los problemas visuales en la infancia. 
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DDeessaarrrroolllloo vviissuuaall nnoorrmmaall

El desarrollo visual en los niños se ha medido de dife
rentes maneras: 

•	 Técnica clásica de «fijación y seguimiento», que se 
basa en respuestas motoras. 

•	 Test de mirada preferencial o tarjetas de agudeza de 
Teller: test psicofísico basado también en respuestas 
motoras. Se le presenta al bebé la opción de mirar a 
una tarjeta homogénea y a otra con rayas blancas y 
negras de distinto grosor. Se va disminuyendo el 
tamaño de las rayas hasta que el niño no muestra inte
rés. Se considera que, con esta técnica, se llega a una 
agudeza visual de 0,2 al año de vida, y a la unidad a 
los tres años. Teller y colaboradores explican que no 
hay equivalencias entre agudeza de Snellen y el test 
de mirada preferencial, pues la primera es medida de 
«reconocimiento» y la segunda de «resolución». 

•	 Potenciales Visuales Evocados (PVE): no dependen 
del movimiento de los ojos. En el bebé se suele apli
car la técnica flash más que el pattern, teniendo rela
tivo valor, y solo estima deficiencias visuales severas 
o moderadas comparando con el grupo control. 

•	 Valoración clínica: guías de desarrollo visual normal. 
Es necesario tener en cuenta que se basan en un 
buen desarrollo motor. 

•	 Un mes: reflejo de fijación. Aparece el contacto ocu
lar (el niño está especialmente interesado en la cara 
humana). 

•	 Dos meses: seguimiento. 
•	 Cuatro meses: el niño se mira las manos en la línea 

media (desarrollo de la acomodación) y alcanza 
objetos. Se perfecciona el seguimiento y se com
pleta el campo visual. 

•	 Seis meses: el niño juega con un objeto en su mano. 
•	 Un año: señala objetos. Hace pinza entre pulgar e 

índice. 
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Fotos 37 y 38. 
Test de mirada 
preferencial 
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Foto 39. Contacto ocular 

•	 Dos años: la esfera visual se amplía y el niño tiene 
visión aguda respecto a objetos lejanos. Reconoce 
a familiares de lejos. Se divierte con libros y reco
noce a la gente en fotos. 

•	 Agudeza visual normal a los 3-4 años: 0,5. 

•	 Agudeza visual normal a los 5-6 años: 0,8. 

Foto 40. Campo visual. Test de confrontación 
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Fotos 43 y 44. Se completa el campo visual 
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Foto 45. Juega con objetos en la mano 

DDeessaarrrroolllloo vviissuuaall aannóómmaalloo

Cualquier retraso cronológico en el desarrollo visual, 
como por ejemplo: 

• Pobre fijación, en bebés con más de un mes de vida. 
• Escaso seguimiento, en bebés de más de dos meses. 
• Fotofobia. 
• Nistagmus. 
• Estrabismo en bebés de más de seis meses. 
• Necesidad de acercarse mucho a los objetos. 
• Tortícolis. 

AAnnttoonniioo

Antonio es un precioso bebé de ocho meses. Acude a la 
consulta en brazos de sus padres, una pareja joven. Es su 
primer hijo. Es la primera vez que vienen a nuestro servicio. 
Explican que han acudido a diferentes oftalmólogos desde 
que su hijo tenía tres meses, por la ausencia de contacto 
visual y por la falta de interés por sus juguetes. Todos han 
coincidido en que puede ser «un posible retraso madurativo 
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visual». Pero ellos siguen preocupados y quieren una segunda 
opinión. Expresan, también, su confianza en que su hijo aca
bará viendo bien. Es un pareja sana, no consanguíneos, y 
sin antecedentes familiares de enfermedades oculares. 

En la observación inicial del bebé detectamos una mirada 
errante y ningún signo de interés visual por el entorno. 

En la exploración muestra una inspección ocular externa 
sin hallazgos, nistagmus pendular horizontal, ausencia de 
seguimiento a la luz y reflejos pupilares lentos y escasos. 
En polo posterior, una leve atrofia generalizada de epitelio 
pigmentario retiniano. Mientras se realiza la exploración 
sospechamos que estamos ante una amaurosis congénita 
de Leber, distrofia retiniana de conos y bastones, enfer
medad congénita que conlleva un déficit visual muy severo 
de por vida. Se caracteriza por una exploración anatómica 
anodina, que no se corresponde con la precocidad y gra
vedad de sus repercusiones en el funcionamiento visual. 
Confirmar el diagnóstico requiere el uso de pruebas com
plementarias (electrorretinograma) no realizables de manera 
fiable hasta que el niño tenga más edad. Solo la expe
riencia de haberla valorado con cierta frecuencia permite 
realizar un posible diagnóstico desde la exploración clínica. 

En la exploración, el niño está en brazos del padre, y la 
madre a nuestro lado. Conforme se realiza la exploración 
vamos verbalizando lo que estamos viendo. Al finalizar, expre
samos la sospecha diagnóstica, que se contradice con la 
normalización esperada por los padres y, quizás, por los 
anteriores profesionales: que el bebé padece un déficit visual 
severo. La madre se desploma y, tras atenderla inmediata
mente para que se recupere, vemos en toda su crudeza el 
extremo dolor que ha causado la sospecha diagnóstica de 
un déficit que en su fuero interno temían como padres. 

Como profesionales tenemos la responsabilidad de tras
ladar a la familia la realidad oftalmológica que observamos, 
sabemos que acuden a la consulta esperándola. Y, de 
hecho, así es como seguimos haciéndolo. Pero ese día nos 
equivocamos, como todos en alguna ocasión. Estos padres 
nos enseñaron que el «cómo» transmitimos la información 
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Foto 46. Exploración oftalmológica 

es aún más importante de lo que ya sabíamos. Sin faltar al 
compromiso profesional y a la veracidad de la exploración, 
desde entonces hemos buscado fórmulas, conjuntamente 
con el resto de compañeras del programa de atención tem
prana, para cuidar ese momento que queda indeleble en 
la memoria afectiva de la familia para toda la vida. 

MMaarrííaa

María es una niña de tres años de edad. Es una gran 
prematura, que sufrió una hemorragia intraventricular, que 
le provocó una leucomalacia periventricular. A nivel visual 
presentaba una leve atrofia bilateral de nervio óptico, ausen
cia de retinopatía del prematuro y potenciales visuales evo
cados alterados, con aumento de las latencias y disminu
ción de la amplitud. 

Realizamos la primera valoración oftalmológica a los 
nueve meses, al mismo tiempo que la atienden las com
pañeras del programa de atención temprana, introduciendo 
en su programa las actividades adecuadas para propiciar 
su desarrollo visual, entendiendo que el planteamiento de 
trabajo debe contemplar la posibilidad de que presente una 
deficiencia visual cerebral. 
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Desde esa fecha, el seguimiento oftalmológico ha sido 
anual. Junto a las compañeras del programa de atención 
temprana, nos ha preocupado la pobre evolución de sus 
respuestas visuales a los largo de estos años. 

Es una niña muy afectada globalmente, presentando 
una grave parálisis cerebral. Está en tratamiento por sín
drome convulsivo. Muestra, asimismo, un retraso cogni
tivo importante. 

Acude a la consulta siempre con su madre, a veces 
acompañada por la abuela. Y siempre primorosamente ves
tida, con lazos en el cabello a juego con el vestido. 

Es una niña tranquila y sonriente. Cada vez que viene, 
nuestra primera sensación es de ceguera total. La explo
ramos con los instrumentos habituales: fundamentalmente, 
la respuesta a la luz y las tarjetas del test de mirada pre
ferencial. Inicialmente, no muestra interés por la explora
ción, y se la ve desatenta, no queriendo que la madre la 
retenga en los brazos. Dándole su tiempo, y recurriendo a 
estímulos que sabemos le pueden motivar, como una can
ción, conseguimos realizar las exploraciones, en las que, 
reiteradamente, no se obtienen respuestas visuales, solo 
el reflejo fotomotor respetado. 

Ante la fuerte sospecha de que debe de haber un resto 
visual, aspecto que también consideran las compañeras a 
consecuencia de su trabajo con la niña, y atendiendo a la 
información que nos da la madre sobre las reacciones 
visuales de María, decidimos explorarla tumbada en la 
camilla. La situación cambia por completo, respondiendo 
muy atenta a la luz y al test de mirada preferencial en todas 
las posiciones de la mirada. 

La exploración de esta manera, con tiempo suficiente y 
paciencia, ha confirmado a la madre su insistencia en que 
la niña tiene respuestas visuales, y a nuestras compañe
ras les da seguridad para seguir trabajando en la línea 
desde donde estaban planteando el programa de estimu
lación, junto a los profesionales que la atienden en el Cen
tro de atención temprana correspondiente. 
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Habitualmente, analizamos en reuniones posteriores la 
información obtenida de estos niños tan difíciles de valo
rar. Consideramos imprescindible el estudio, de manera 
conjunta, de la evolución en el tiempo en estos primeros 
años, por lo complejo y las posibilidades de cambio carac
terísticas de la etapa. 

Nuestra experiencia durante todos estos años nos ha 
enseñado que todos los niños pueden ser valorados, y que 
para ello es imprescindible escuchar a la familia, trabajar 
en equipo, y tener la convicción como profesionales de que 
esto es posible e importante. 
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CCaappííttuulloo 88

IInnssttrruummeennttooss ddee eevvaalluuaacciióónn.. RReeccuurrssooss ddiiddááccttiiccooss
yy mmaatteerriiaalleess.. RReeffeerreenncciiaass bbiibblliiooggrrááffiiccaass
ÁÁnnggeelleess LLaaffuueennttee ddee FFrruuttooss

Uno no es lo que es por lo que escribe, 
sino por lo que ha leído. 

Jorge Luis Borges 

En la intervención desarrollada en atención temprana 
a niños con discapacidad visual, la evaluación no puede 
desligarse de la propia intervención. Evaluar no es una 
tarea fácil, y va a requerir, por parte del maestro, psicólogo 
o terapeuta, una capacitación profesional y personal que 
abarque muchos conocimientos relacionados con diferen
tes aspectos: 

•	 Con el desarrollo psicológico infantil normalizado 
(emocional, cognitivo y motriz), que nos sirve como 
marco para la interpretación del desarrollo del niño. 

•	 Con el desarrollo específico del niño con discapaci
dad visual (sus capacidades y sus limitaciones, difi
cultades de interacción y comunicación, conductas 
adaptadas y señales de alarma), para conocer lo que 
el niño puede hacer, sus competencias, evitando cen
trarse en la evaluación de la discapacidad. 

•	 Con las funciones emocionales de la familia, ya que 
los padres son quienes mejor conocen al niño y su 
información es fundamental para comprenderlo. 

•	 Con las bases neurofisiológicas del desarrollo, etc. 
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Además, existen características personales que resul
tan necesarias en el profesional que trabaja en atención 
temprana y que evalúa al niño. Son actitudes que están 
relacionadas con la capacidad de observación y escucha, 
la sensibilidad, la empatía, la creatividad, la paciencia, la 
capacidad de interpretación y de análisis de las conduc
tas, la tolerancia, la contención de emociones propias y 
ajenas, y, por supuesto, el saber trabajar en equipo. 

Hay que tener en cuenta que el niño es un ser global 
que está inmerso en su proceso evolutivo. Por tanto, inte
resa realizar una evaluación integral e interdisciplinar que 
contemple su desarrollo psicomotor, cognitivo, afectivo y 
social, el funcionamiento adaptativo de su conducta, de la 
comunicación y del lenguaje, su funcionalidad visual, su 
estado emocional, etc. 

El desarrollo de cada área depende de otras áreas, y 
su adecuada valoración debe obtenerse a través de dis
tintas fuentes de información, en diferentes contextos y con 
diferentes instrumentos. Solo así descubriremos en qué 
entornos podemos favorecer la evolución del niño. Por eso, 
no solo se deben valorar las diferentes áreas de desarro
llo del niño, sino también el entorno que le rodea, ya que 
el contexto en el que se desenvuelve (los apoyos que 
recibe, la dinámica familiar, etc.) tiene una gran influencia 
en su desarrollo y es un factor decisivo para su evolución. 

Es decir, el objetivo de la evaluación es obtener infor
mación global acerca del desarrollo y de las posibilidades 
del niño en un momento determinado de su evolución. Una 
vez conocido el nivel de desarrollo en sus dimensiones bio
lógica, psicológica y social, podremos diseñar un programa 
de atención temprana, a través de su vinculación con el 
entorno, programando adecuadamente la intervención, inci
diendo en las áreas de desarrollo potencial y definiendo 
las líneas básicas del trabajo a realizar con el niño, su fami
lia y el entorno social y cultural. 

Presentamos en este capítulo algunas de las pruebas, 
test, escalas o cuestionarios de evaluación del desarrollo 
que se suelen utilizar en la valoración de niños con disca
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pacidad visual. Son pruebas de valoración, tanto específi
cas para la discapacidad visual, como generales para niños 
videntes que pueden ser utilizadas también con la pobla
ción con discapacidad visual. En función de las caracte
rísticas de cada niño y de su entorno, elegiremos aquellas 
que más se adecuen a las necesidades. 

El propósito de este capítulo también es presentar algu
nos de los recursos didácticos y materiales que conoce
mos y hemos utilizado en algún momento de nuestra inter
vención. Precisamente, en estos tiempos en los que las 
tecnologías de la información y la comunicación nos ofre
cen tanto material, siendo además de acceso tan fácil y 
rápido, pensamos que puede ser de interés para los pro
fesionales el disponer de un pequeño catálogo con la docu
mentación y las fuentes que lo proporcionan, ya que, en 
ocasiones, es tanta la información existente que corremos 
el riesgo de olvidar lo esencial. 

11.. PPrruueebbaass,, eessccaallaass,, tteesstt ddee eevvaalluuaacciióónn yy vvaalloorraa-
cciióónn ddeell ddeessaarrrroolllloo eenn aatteenncciióónn tteemmpprraannaa

11..11.. EEssppeeccííffiiccaass ppaarraa nniiññooss ccoonn ddiissccaappaacciiddaadd vviissuuaall

•	 EEssccaallaa LLeeoonnhhaarrddtt ddee ddeessaarrrroolllloo ppaarraa nniiññooss ccoonn cceegguueerraa
ddee 00 aa 22 aaññooss.. MM.. LLeeoonnhhaarrddtt ((11999922)).. Escala para dife
renciar en qué medida un niño ciego sigue una evolu
ción correcta o presenta dificultades evolutivas específi
cas. Al proporcionar señales de alerta en la evolución 
del niño, se pueden emplear las pautas que aporta esta 
escala como instrumento de estimulación precoz y tra
bajar para favorecer el desarrollo de las conductas que 
el test analiza. Evalúa las siguientes áreas: control pos
tural y motricidad (desarrollo de la capacidad postural, 
desplazamiento, deambulación y autonomía motriz), sen
tido auditivo (reconocimiento y uso significativo de seña
les auditivas, voces y ruidos), comunicación (interacción 
social, comunicación y adquisición del habla), sentido 
táctil (motricidad fina, estímulos táctiles, manejo de las 
manos como instrumento de exploración), desarrollo cog
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nitivo (comprensión de conceptos espaciales, tempora
les, etc.) y hábitos (autonomía en alimentación, control 
de esfínteres, etc.). 

•	 EEnn llooss zzaappaattooss ddee llooss nniiññooss cciieeggooss.. GGuuííaa ddee ddeessaarrrroo--
lllloo ddee 00 aa 33 aaññooss.. RR.. LLuucceerrggaa yy EE.. GGaassttóónn ((22000044)). Guía 
de desarrollo para niños con discapacidad visual grave 
de 0 a 3 años. Está dirigida a los padres y los profesio
nales. Presenta los objetivos básicos del desarrollo evo
lutivo de los niños con discapacidad visual, organizados 
por áreas (comunicación, lenguaje y socialización, com
prensión sensoriomotora y cognición, manipulación, 
motricidad gruesa, esquema corporal y organización 
espacial, hábitos y autonomía) y edades (en tramos de 
seis meses, desde el nacimiento hasta los tres años). 
Ofrece orientaciones y sugerencias organizadas y siste
matizadas que favorecen su consecución y algunas refle
xiones sobre el desarrollo infantil y sus peculiaridades 
en los niños sin visión. 

•	 GGuuííaa ppaarraa llaa oobbsseerrvvaacciióónn ccuuaalliittaattiivvaa ddee llaa ccoonndduuccttaa
eenn nniiññooss cciieeggooss.. RRoossaa LLuucceerrggaa ((11999933)).. Guía para la 
detección de posibles «desviaciones del desarrollo» en 
edades tempranas, para niños ciegos de 0 a 5 años. Se 
incluyen los siguientes aspectos: disposición a tocar, rela
ción con las personas, interés por los objetos, autono
mía, utilización de los objetos, tono muscular, explora
ción de los objetos, movimientos de las manos, 
organización del espacio próximo y ejecución de tareas. 
Para más información consultar: R. Lucerga, Palmo a 
palmo. La motricidad fina y la conducta adaptativa a los 
objetos en los niños ciegos, Madrid, ONCE (1993). 

•	 EEssccaallaa ddee ddeessaarrrroolllloo ppaarraa nniiññooss ppeeqquueeññooss ccoonn sseevvee-
rrooss ddééffiicciitt vviissuuaalleess.. JJ.. RReeyynneellll yy PP.. ZZiinnkkiinn ((11998866)). Escala 
para diagnosticar el desarrollo mental de niños de 0 a 5 
años y medio de edad con discapacidad visual. Evalúa el 
desarrollo motriz (manipulación, locomoción y reflejos), el 
desarrollo mental (adaptación social, desarrollo sensorio-
motriz, exploración del ambiente, respuesta a sonidos y 
comprensión verbal, y lenguaje expresivo). Existen tres 
baremos diferentes en función del grado de visión del niño. 
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•	 EEssccaallaa ddee mmaadduurreezz ssoocciiaall ppaarraa nniiññooss ccoonn cceegguueerraa eenn
eeddaadd pprreeeessccoollaarr.. KK.. EE.. MMaaxxffiieelldd yy SS.. BBuucccchhoollzz ((11995577))..
Escala que evalúa la madurez social de niños con 
ceguera desde el nacimiento hasta los seis años. 

•	 TTeesstt ddee iinntteelliiggeenncciiaa ppaarraa nniiññooss ccoonn ddiiffiiccuullttaaddeess vviissuuaa-
lleess.. WWiilllliiaammss ((11995566)).. Test basado en el Wisc para niños 
con ceguera o deficiencia visual, desde los tres años y 
medio a los 16 años. Se obtiene el cociente intelectual. 

•	 EEssccaallaa ddee ddeessaarrrroolllloo ddee BBrraammbbiigg yy TTrröössttiigg.. De 0 a 5 
años. 

•	 EEssccaallaass CCaalllliieerr--AAzzuussaa.. SSttiillllmmaann ((11997788)).. Para niños con 
sordoceguera desde 0 a 6 años. Aporta un perfil de des
arrollo en las siguientes áreas: desarrollo motor (control 
postural, locomoción, motricidad fina, visomotricidad), 
capacidades perceptivas (desarrollo visual, auditivo y 
táctil), habilidades de vida diaria (vestido y desvestido, 
higiene personal, habilidades en la mesa y arreglo per
sonal), cognición, comunicación y lenguaje (desarrollo 
cognitivo, comunicación receptiva y expresiva, desarro
llo del lenguaje oral) y desarrollo social (interacción con 
adultos, con compañeros y con el entorno). 

•	 PPrrooyyeeccttoo OOrreeggóónn,, BBrroowwnn,, SSiimmmmoonnss yy MMeetthhvviinn ((11997788)), 
de evaluación del desarrollo general y diseño de pro
gramas de actuación para niños con ceguera de 0 a 6 
años. Evalúa las siguientes áreas: comunicación, len
guaje, cognitiva, motricidad gruesa, motricidad fina, cui
dado y aseo personal y socialización. Instrumento de 
evaluación y programa de entrenamiento. Basado en la 
guía Portage. 

•	 PPrroottooccoolloo ssoobbrree ccoonndduuccttaa mmaanniippuullaattiivvaa ((RRoossaa
LLuucceerrggaa)), dirigido a niños con ceguera desde el naci
miento hasta los cinco años. 

•	 EEssccaallaa IIlllliinnooiiss.. CCrroonniinn ((11997744)).. Escala para el conoci
miento corporal y sensorial de niños con discapacidad 
visual (imagen corporal, conceptos y capacidades bási
cas, coordinación motórica, modalidades sensoriales, 
destrezas básicas anteriores al uso del bastón). Válida 
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para pluridiscapacidades y encaminada a la valoración 
de la orientación y la movilidad. 

11..22.. GGeenneerraalleess

•	 EEssccaallaa ppaarraa llaa eevvaalluuaacciióónn ddeell ccoommppoorrttaammiieennttoo nneeoo--
nnaattaal ((NNBBAASS)).. TT.. BB.. BBrraazzeellttoonn yy JJ.. KK.. NNuuggeenntt ((11999977))..
Escala para la valoración de las capacidades, compe
tencias y comportamiento interactivo del bebé de 0 a 
2 meses de edad en bebés nacidos a término, y hasta 
las 48 semanas para niños prematuros. Consta de dos 
tipos de pruebas: conductuales (35 pruebas que valo
ran la forma de reaccionar del bebé) y respuestas refle
jas (16 reflejos y tono muscular). Los ítems se clasifican 
en distintos grupos: de habituación, social-interactiva, 
sistema motor, organización del estado, regulación del 
estado, sistema nervioso autónomo, reflejos y tono 
muscular. Aporta algunos ítems opcionales para la eva
luación de bebés prematuros. El objetivo de la escala 
es conocer las mejores respuestas conductuales del 
bebé. 

•	 CCuueessttiioonnaarriioo ddee tteemmppeerraammeennttoo iinnffaannttiill.. CCaarreeyy yy MMccDDee-
vviitttt ((11997788)). Relaciona el temperamento con las diferen
cias individuales, dentro de los diferentes estilos con
ductuales. Consta de 95 ítems de aplicación directa a 
las madres de niños de entre cuatro y ocho meses. 

•	 EEssccaallaa BBrruunneett--LLeezziinnee ppaarraa mmeeddiirr eell ddeessaarrrroolllloo ppssiiccoo--
mmoottoorr ddee llaa pprriimmeerraa iinnffaanncciiaa.. OO.. BBrruunneett ee II.. LLeezziinnee
((11999977)).. Evalúa el desarrollo psicomotor de los niños de 
0 a 6 años en su propio ambiente familiar. Valoran cua
tro áreas: desarrollo postural, coordinación óculo-manual, 
estudio del lenguaje comprensivo y expresivo, y relacio
nes sociales y adaptación. 

•	 EEssccaallaass BBaayylleeyy ddee ddeessaarrrroolllloo iinnffaannttiill ((BBSSIIDD)).. NN.. BBaayylleeyy..
Evalúa el desarrollo mental y psicomotor en niños de 
entre 2 y 30 meses. Consta de varias escalas: mental 
(desarrollo cognitivo y comunicación), motora (motrici
dad y coordinación corporal) y registro del comporta
miento social y hacia el entorno. Aporta el índice de des
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arrollo mental y de desarrollo psicomotor y ofrece eda
des equivalentes de desarrollo. 

•	 EEssccaallaa SShheerriiddaann.. MM.. DD.. SShheerriiddaann Escala de desarrollo 
de la competencia visual en bebés videntes de 0 a 2 
años. 

•	 EEssccaallaa ddee llaa iinntteelliiggeenncciiaa sseennssoorriioommoottrriizz.. II.. CCaassaattii ee II..
LLeezziinnee. Evalúa los mecanismos del desarrollo de la inte
ligencia sensoriomotora de Piaget en niños de entre 6 y 
24 meses. Analiza la capacidad del niño de resolver pro
blemas por medio de diferentes situaciones: búsqueda 
del objeto, utilización de intermediarios, exploración de 
objetos y combinación de objetos. 

•	 EEssccaalla HHOOMMEE.. BB.. CCaallddwweellll yy RR.. BBrraaddlleeyy ((11998844)).. Inven
tario para valoración del ambiente familiar en niños de 
0 a 3 años, de 3 a 6, y de 6 a 10 años. Guía de obser
vación en el domicilio, durante 45 minutos, donde se ana
liza la respuesta verbal y emocional de los padres hacia 
el niño, el grado de aceptación, la organización del 
entorno temporal y físico, el material de juego, la varie
dad de experiencias e implicación de los padres, las 
áreas relativas a la calidad y cantidad de apoyo social, 
afectivo y cognitivo en el hogar. 

•	 EEssttiimmuullaacciióónn pprreeccoozz.. MM.. TT.. MMoolllláá yy MM.. II.. ZZuulluueettaa ((11998800))
MMEEPPSSAA.. Método de estimulación del desarrollo infantil 
desde el nacimiento a los dos años. 

•	 EEssccaallaa ddee vvaalloorraacciióónn ddeell aammbbiieennttee eenn llaa iinnffaanncciiaa tteemm-
pprraannaa.. HHaarrmmss yy CClliiffffoorrdd ((11998800)). Escala dirigida a niños 
videntes o ciegos, desde el nacimiento a los seis años, 
que ofrece una visión general sobre los distintos ambien
tes que existen en los centros de educación infantil (cen
tros educativos y centros que imparten actividades recre
ativas y talleres). Consta de una serie de ítems en 
relación a la utilización del espacio, los materiales y las 
experiencias que fomentan el desarrollo del niño en los 
distintos espacios de los centros de educación infantil. 

•	 EEssccaallaass ddee aappttiittuuddeess yy ppssiiccoommoottrriicciiddaadd ppaarraa nniiññooss
MMccCCaarrtthhyy ((MMSSCCAA)).. DD.. MMccCCaarrtthhyy.. Evalúa aspectos cog
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nitivos y psicomotores (áreas verbal, perceptivo-mani-
pulativa, numérica, general-cognitiva, memoria y motri
cidad), en niños entre los dos años y medio y los ocho 
años y medio. 

•	 EEssccaallaa ddee iinntteelliiggeenncciiaa WWeecchhsslleerr ppaarraa pprreeeessccoollaarr yy pprrii-
mmaarriiaa ((WWPPPPSSII)) ((ccuuaattrroo aa sseeiiss aaññooss yy mmeeddiioo)).. WWeecchhss-
lleerr.. Test diseñado para evaluar la inteligencia en niños 
de cuatro a seis años y medio. Está estructurada en dos 
partes: serie verbal y serie manipulativa. Aporta tres 
cocientes: inteligencia verbal, inteligencia de ejecución 
o manipulativa, y total. Analizando las habilidades inte
lectuales se puede conocer el rendimiento del niño y des
cubrir las variables que influyen en él. 

•	 IInnvveennttaarriioo ddee DDeessaarrrroolllloo BBaatteelllle ((BBDDII)).. JJ.. NNeewwbboorrgg,, JJ..
RR.. SSttoocckk yy LL.. WWnneekk ((11998844)).. Evalúa el desarrollo de 
niños de 0 a 7 años (y niños con pluridiscapacidades) 
en cinco áreas: personal/social, adaptativa, motora, 
comunicación y cognitiva. Aporta el test de screening ini
cial y cuadernillos para las diversas áreas de desarrollo. 
Proporciona edades equivalentes para cada área y para 
el total de la prueba. 

•	 IInnvveennttaarriioo PPeerrffoorrmmaannccee.. Se estructura en siete niveles 
para edades comprendidas entre 0 y 9 años. Se basa en 
modelos normalizados de objetivos motores, sociales y 
cognitivos. Aporta programa de intervención para cada 
nivel. 

•	 CCuurrrrííccuulloo CCaarroolliinnaa.. EEvvaalluuaacciióónn yy eejjeerrcciicciiooss ppaarraa bbeebbééss
yy nniiññooss ppeeqquueeññooss ccoonn nneecceessiiddaaddeess eessppeecciiaalleess.. NN.. MM..
JJoohhnnssoonn--MMaarrttíínn,, KK.. GG.. JJeennss,, SS.. MM.. AAtttteerrmmeeiieerr yy GG.. JJ..
HHaacckkeerr ((11999922)).. Programa de intervención pedagógica 
(cognición, comunicación, social/adaptación, motricidad 
fina y motricidad gruesa) para niños con nivel de des
arrollo funcional de entre 0 y 2 años. 

•	 GGuuííaa PPoorrttaaggee.. SS.. BBlluummaa,, MM.. SShheeaarreerr,, AA.. FFrroohhmmaann yy JJ..
HHiilllliiaarrdd ((11997788)).. Portage, EE. UU.: CESA. Es un programa 
de desarrollo que puede utilizarse desde el nacimiento 
hasta los seis años de edad, en niños con o sin disca
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pacidad. Consta de tres partes: un fichero de activida
des dividido en seis áreas (cómo estimular al bebé, socia
lización, lenguaje, autoayuda, cognición y desarrollo 
motriz), varias listas de objetivos y un manual de ins
trucciones. 

•	 OOrrggaanniizzaacciióónn DDiiaaggnnóóssttiiccaa ppaarraa llaa AAtteenncciióónn TTeemmpprraannaa
((OODDAATT)).. FFeeddeerraacciióónn EEssttaattaall ddee AAssoocciiaacciioonneess ddee PPrroo-
ffeessiioonnaalleess ddee AAtteenncciióónn TTeemmpprraannaa,, GGAATT.. Herramienta 
práctica que pretende configurarse como un sistema inte
grador de modelo diagnóstico que, siguiendo las direc
trices del Libro blanco de la atención temprana (Madrid, 
2000) y atendiendo a las particularidades de la pobla
ción infantil de 0 a 6 años, organiza las categorías diag
nósticas de acuerdo a la realidad y las necesidades de 
la atención temprana. Se ha desarrollado también su 
aplicación informatizada. La ODAT ofrece la posibilidad 
de unificar los criterios diagnósticos aportando una cla
sificación de los trastornos del desarrollo infantil. 

22.. MMééttooddooss ddee vvaalloorraacciióónn ddee llaa ffuunncciioonnaalliiddaadd
vviissuuaall

•	 EEvvaalluuaacciióónn vviissuuaall yy pprrooggrraammaacciióónn:: MMaannuuaal VVAAPP--CCAAPP..
DD.. CC.. BBllaannkkssbbyy ((11999933)).. Royal Institute for the Blind, Edu
cation Center, Victoria (Australia). Para realizar la valora
ción visual de niños de 0 a 3 años y medio. Aporta el pro
cedimiento para la evaluación, la estrategia para el 
desarrollo del programa y un vídeo instructivo para los 
niños. 

•	 TTeesstt ddee aapprrooxxiimmaacciióónn aa llaa aagguuddeezzaa vviissuuaall,, ccoonnttrraassttee,,
ccoolloorreess yy aaddaappttaacciióónn vviissuuaall.. LLeeaa HHyyvväärriinneenn. Desde su 
experiencia profesional como oftalmóloga, la autora 
piensa en el ámbito de la estimulación visual y, por ello, 
presenta una serie de test fácilmente aplicables por el 
profesional especializado en el ámbito de la puesta en 
marcha de funciones visuales y su recuperación. 

•	 PPrrooggrraammaa ppaarraa ddeessaarrrroollllaarr llaa eeffiicciieenncciiaa eenn eell ffuunncciioo-
nnaammiieennttoo vviissuuaall.. NN.. BBaarrrraaggaa ((11997755)) (dirigido a edades 
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de desarrollo visual desde 1-3 meses a siete años). La 
autora opina que el funcionamiento visual puede mejo
rar por medio de entrenamiento sistemático. El programa 
se compone de un protocolo de observación de con
ductas visuales, un procedimiento de valoración diag
nóstica con ejercicios representativos de las categorías 
del desarrollo visual y un procedimiento de instrucción 
con 150 lecciones referidas a tareas visuales secuen
ciadas. 

•	 LLiissttaa ddee ccoonnttrrooll ddee MMiirraa yy PPiieennssaa.. EE.. KK.. CChhaappmmaann,, MM..
JJ.. TToobbiinn,, FF.. HH.. TToooozzee yy SS.. MMoossss.. Proyecto para el adies
tramiento perceptivo-visual de niños con discapacidad 
visual de cinco a once años, por medio de la observa
ción ordenada del nivel de funcionamiento en tareas 
visuales relacionadas con la percepción espacial, del 
objeto, de forma y contornos, de movimiento y del color. 
Una vez obtenida la información, se elabora un perfil con 
el desarrollo alcanzado y se confecciona el programa de 
entrenamiento con las actividades necesarias para des
arrollar las áreas no conseguidas: designación, discri
minación y comparación de objetos tridimensionales y 
bidimensionales, percepción de figuras incompletas, 
perspectivas, simetrías, designación y descripción de 
dibujos y fotografías, expresiones faciales, posturas cor
porales y gestos, procedimientos de exploración y bús
queda, constancia de formas y objetos, discriminación 
de detalles, coordinación óculo-manual, percepción de 
la dirección, colores, etc. 

•	 TTeesstt ddee ddeessaarrrroolllloo ddee llaa ppeerrcceeppcciióónn vviissuuaall.. MM.. FFrrooss-
ttiigg (3-9 años). Evalúa cinco facultades de la percepción 
visual que influyen directamente en la capacidad de 
aprendizaje: coordinación visomotora, percepción figura-
fondo, constancia perceptual, percepción de la posición 
en el espacio y percepción de las relaciones espaciales. 
Aporta la edad y cociente perceptivos de los niños entre 
tres y siete años, o más de nueve con problemas de 
aprendizaje. Adecuado para prevenir problemas en el 
aprendizaje de la lectura. El programa se compone de 
un test de desarrollo de la percepción visual, un pro
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grama preparatorio con material tridimensional y un pro
grama para el desarrollo de la percepción visual por 
medio de láminas bidimensionales. Tres niveles de difi
cultad: inicial, intermedio y adelantado. 

•	 PPrrooyyeeccttoo IIVVEEYY ((IInnccrreeaassiinngg VViissuuaall EEffffiicciieennccyy)),, ppaarraa iinnccrree--
mmeennttaarr llaa eeffiicciieenncciiaa vviissuuaall.. AA.. JJ.. SSmmiitthh yy KK.. SShhaannee
CCoottee,, eennttrree oottrrooss (desde 0 años). Consta de varios cues
tionarios de información y observación para valorar la 
forma de funcionar visualmente del niño, la motivación 
para el uso de la vista y las preferencias, desde la con
ciencia visual hasta la capacidad motriz visual. Aporta 
una serie de lecciones estructuradas, diseñadas en orden 
progresivo, desde la respuesta a la luz, pasando por el 
seguimiento de trayectorias de objetos, hasta llegar a la 
identificación visual de objetos y de letras. 

33.. MMaatteerriiaall ddee eessttiimmuullaacciióónn vviissuuaall

•	 KKiitt ddee EEssttiimmuullaacciióónn VViissuuaall LLeeoonnhhaarrddtt ««LLaa VViissiióónn»»,, ppaarraa
nniiññooss aa ppaarrttiirr ddee 00 aaññooss.. MM.. LLeeoonnhhaarrddtt ((11999922). Esta 
publicación presenta una serie de materiales pensados 
y utilizados, a través de muchos años de experiencia, 
con niños de baja visión o déficit visual cerebral, a par
tir de 0 años. Asimismo, pretende dar unas posibilida
des de conocimiento en cuanto a anatomía y posibilida
des de desarrollo visual que los niños de baja visión 
pueden presentar. 

•	 PPrrooggrraammaa ddee eessttiimmuullaacciióónn vviissuuaall LLiillllyy && GGooggoo.. LL..
HHyyvväärriinneenn,, LL.. JJaarriittzz yy HH.. SScchhaaddeenn.. ««HHiissttoorriiaass ppaarraa vveerr
yy jjuuggaarr»».. Programa multimedia para niños con discapa
cidad visual, y otras discapacidades, a partir de los seis 
meses de edad, destinado a mejorar el aprendizaje y 
educar a los niños a partir de los diez meses en el uso 
de los medios audiovisuales. Se trata de un conjunto de 
materiales: películas de vídeo, objetos, láminas con ilus
traciones y juegos de ordenador. 

•	 CCaajjaa ddee lluuzz ((LLiigghhtt bbooxx)).. SS.. FFrreerree.. Elaborado por la Ame
rican Printing House for the Blind, (nivel madurativo entre 
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0 y 6 años). Guía de materiales y actividades para ense
ñar las habilidades visuales más básicas y las más com
plejas (visomotoras y visoperceptivas). Consta de tres 
niveles madurativos: en el primero, se trabaja la edad 
visual entre 0 y 3 años (desde la conciencia, localización 
y seguimiento de estímulos visuales hasta la diferencia
ción de color y tamaño, etc.); en el segundo nivel, para 
edades visuales de tres a cinco años, se trabaja la coor
dinación ojo-mano, la memoria visual, etc.; en el tercer 
nivel, de cuatro a seis años, se trabaja desde la clasifica
ción de formas y colores, las relaciones espaciales, memo
ria visual, etc. El material es muy variado y atractivo. 

•	 MMaatteerriiaall ddee eessttiimmuullaacciióónn vviissuuaall ddee llaass pprruueebbaass ««MMiirraa
yy PPiieennssaa»» yy ««BBaarrrraaggaa»».. Programas de entrenamiento e 
instrucción basados en las pruebas del mismo nombre 
ya comentadas más arriba, que contienen actividades o 
tareas visuales para desarrollar habilidades y técnicas 
de exploración visual: procedimientos de exploración y 
búsqueda, constancia de formas y objetos, discrimina
ción de detalles, coordinación óculo-manual, percepción 
de la dirección, etc. 
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profesionales que les atienden, investigadores, docen
tes y público en general documentación básica, recur
sos y fondo bibliográfico especializado en discapaci
dad visual (libros y artículos). 
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Grupo de estudios neonatológicos y de servicios de 
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ámbitos de la salud, rehabilitación, la educación y los 
servicios sociales. Sus fines son contribuir a la mejora 
de los recursos y medios destinados a la prevención y 
atención precoz de los niños con deficiencias o en 
situación de riesgo, así como su atención lo más tem
prana posible. Para ello, fomenta actividades de inno
vación de prácticas profesionales y de organización de 
servicios, la investigación en técnicas diagnósticas y 
terapéuticas e, igualmente, la optimización de los pro
cedimientos de coordinación multiprofesional. 

En esta web se facilita el acceso a recursos, progra
mas e información concerniente al ámbito de la pre
vención, asistencia e intervención precoz. Asimismo, 
permite el acceso a documentación específica sobre 
la prevención, detección y atención temprana, y pro
porciona un espacio para el debate y la colaboración 
interprofesional sobre esta materia. 
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•	 <http://sid.usal.es:8080/mapaNacional.asp>. Catá
logo estatal de servicios para discapacidad. Mapa de 
servicios de discapacidad. Proyecto DESDE, Proyecto 
DESDE-España, Códigos DESDE. Descripción estan
darizada de servicios de discapacidad. Ministerio de 
Asuntos Sociales. Asociación Científica PSI.COST. Des
cripción de servicios de discapacidad y dependencia 
existentes en España clasificados por autonomías y 
áreas geográficas. 

•	 <http://www.lea-test.fi/>. Lea-test: diapositivas sobre 
desarrollo infantil y demás información. 

•	 <http://www.aph.org/>. American Printing House. 

•	 <http://www.lighthouse.org/>. Lighthouse, Nueva York. 

•	 <http://visenso.ch/>. Swiss National Association of 
and for the blind, SNAB. 

•	 <http://www.afb.org/>. American Foundation for the 
Blind. 

•	 <http://www.ssc.education.ed.ac.uk/>. Scottish Sen
sory Centre. 

•	 <http://www.inclusive.co.uk/catalog/earlylrn.htm/>. 
Inclusive Technology. Programas para estimulación 
visual, para niños con problemas visuales o multi
discapacitados. 

•	 <http://low-vision.fb13.uni-dortmund.de/>. «Low Vision 
in Early Intervention», trabajo sobre baja visión en la 
Comunidad Europea. 

•	 <http://www.asturat.org/inicio.html>. Asociación 
Asturiana de Profesionales de Atención Temprana, 
ASTURAT. Es una asociación sin ánimo de lucro que, 
desde septiembre de 2002, actúa en el Principado de 
Asturias y que agrupa a los profesionales implicados 
en la atención temprana. Colabora con el grupo GAT, 
Federación de Asociaciones de Atención Temprana, 
en sus proyectos y actividades. Calle San Francisco, 
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21, 3.º, 33003, Oviedo. E-mail: <asturat@terra.es>. 
Tfno.: 661 335 018. 

•	 <http://www.xtec.es/~jlagares/f2kesp.htm>. Proyecto 
Fressa 2007. Es un software libre con diversos siste
mas para el acceso al ordenador, la comunicación de 
personas con discapacidad motora, visual y auditiva 
y la rehabilitación/habilitación del lenguaje y el habla. 
En la última revisión incluye más de 20 programas, 
entre ellos: PPllaapphhoooonnss,, sistema comunicador para el 
aprendizaje de la lectoescritura dirigido a personas 
con discapacidad motora; TTeexxtt aa MMPP33, programa 
que convierte archivos de texto a mp3; LLlleeggiirr,, pro
grama para leer textos y convertirlos en voz; CCoonnvveerr-
ssoorr MMoouussee TTeeccllaatt,, permite convertir los dos clics del 
ratón en pulsaciones de teclado; GGlloobbuuss 33,, capaz de 
detectar sonidos a través de un micrófono y conver
tirlos en formas, colores o juegos, permitiendo, ade
más, la comparación de patrones. 

En su página web se pueden descargar estos y más 
programas, así como información sobre su instalación, 
tutoriales y vídeos. 

•	 <htpp://www.egrupos.net/grupo/interedvisual>. Inte
redvisual.. Grupo, blog, web y portal sobre interven
ción educativa y discapacidad visual en la red. 

44..44.	. JJuueeggooss yy pprrooggrraammaass iinnffoorrmmááttiiccooss ppaarraa eedduuccaa-
cciióónn iinnffaannttiill,, aacccceessiibblleess aa nniiññooss ccoonn ddiissccaappaaccii-
ddaadd vviissuuaall

44..44..11.. JJuueeggooss yy pprrooggrraammaass iinnffoorrmmááttiiccooss eessppeeccííffiiccooss
ppaarraa nniiññooss ccoonn ddiissccaappaacciiddaadd vviissuuaall

Son juegos o programas de ordenador especialmente 
diseñados para ser utilizados por niños con ceguera o dis
capacidad visual grave. En estos programas, además, se 
ha cuidado especialmente que también puedan ser utili
zados por niños videntes o con otras discapacidades, para 
que sean un recurso o instrumento más a utilizar en el aula 
y fomenten la inclusión e integración de todos los alumnos. 
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Para que un juego o programa de ordenador sea acce
sible para los niños con ceguera total tiene que responder 
a sus necesidades, es decir, tiene que permitir al alumno 
con discapacidad visual interactuar con el ordenador a tra
vés del teclado. Además, el juego o programa multimedia 
tienen que facilitar la información al niño a través de soni
dos, a modo de verdaderas «ilustraciones visuales», con 
voces naturales cuidadas y expresivas y efectos sonoros 
constantes que posibiliten al niño ciego saber lo que está 
ocurriendo en cada momento y poder interactuar de forma 
fácil y divertida con el teclado del ordenador, y no necesa
riamente con el ratón, como exigen la mayoría de los jue
gos existentes. En general, todos los programas que exis
ten en el mercado son eminentemente visuales, por lo que 
resultan inaccesibles para estos alumnos. Sin embargo, 
con estos programas accesibles el contenido visual de la 
pantalla no es imprescindible para entender lo que ocurre 
y para realizar las actividades. 

Además, en este tipo de programas educativos dirigi
dos a alumnos con discapacidad visual, no hay que olvi
dar que la parte visual del programa, es decir, las ilustra
ciones, animaciones y dibujos, deben también estar 
especialmente diseñados para que puedan ser vistos y 
comprendidos por aquellos niños con discapacidad visual 
que conservan algún resto visual. Por tanto, los dibujos, su 
colorido, contrastes visuales muy marcados y el movimiento 
de los elementos, deben estar diseñados de tal forma que 
puedan ser seguidos por todos los alumnos, independien
temente de su capacidad visual. 

A su vez, estos programas deben resultar de interés 
para cualquier niño vidente, ya que es muy importante ela
borar materiales que puedan ser utilizados por todos los 
niños, con discapacidad visual o sin ella, para que sean 
herramientas compartidas en el aula por todos los alum
nos. Por tanto, todos estos materiales multimedia deben 
reunir las condiciones necesarias para ser un elemento de 
integración en la escuela. 

Como ejemplo de lo anterior, contamos con algunas 
herramientas diseñadas específicamente para alumnos con 
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discapacidad visual y, por tanto, accesibles para esta pobla
ción. 

•	 LLaa ppuullggaa LLeeooccaaddiiaa (ONCE, Dirección de Educación
CIDAT y Code Factory) Coordinación: Ángeles La-
fuente. Juego interactivo, totalmente accesible, para 
niños de dos a cinco años con ceguera total o disca
pacidad visual grave. Cuento (autor: Antonio Vicente 
Lucerga) y 30 juegos interactivos para un primer acer
camiento al ordenador y desarrollo de conceptos bási
cos del currículo de educación infantil. Se puede jugar 
en cinco idiomas: castellano, catalán, euskera, gallego 
e inglés. (Descarga gratuita desde la página especí
fica de Servicios educativos de la ONCE: 

<http://educacion.once.es/home.cfm?id=130&nivel= 
2&orden=1)>. 

•	 EEll áárrbbooll mmáággiiccoo ddee llaass ppaallaabbrraass (ONCE, Dirección 
de Educación, y Neogrup). Guión y coordinación: 
Ángeles Lafuente. Juego interactivo, totalmente acce
sible, para niños de cuatro a seis años con ceguera 
total o discapacidad visual grave. Cuento (autora: 
Lourdes García González) y 21 juegos interactivos 
en los que, de forma lúdica y divertida, se trabajan 
aspectos básicos para la utilización del teclado y el 
ordenador. Los juegos están basados en el desarro
llo de conceptos básicos del currículo del segundo 
ciclo de educación infantil y primer ciclo de educa
ción primaria. Se puede utilizar en cinco idiomas: 
castellano, catalán, euskera, gallego e inglés. (Des
carga gratuita desde página de Educación de la web 
de la ONCE). 

•	 CCuueennttooss CClláássiiccooss CCIIDDAATT (ONCE-CIDAT). A partir de seis 
años, para niños con ceguera total y resto visual. Títu
los publicados: La bella durmiente, Blancanieves, 
Caperucita roja, La Cenicienta, El flautista de Hame
lín, El gato con botas, Hansel y Gretel, La liebre y la 
tortuga, El patito feo, Pinocho, El soldadito de plomo 
y Los tres cerditos. El objetivo es aprender y consoli
dar conocimientos de una manera lúdica y divertida. 
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Potencia las áreas de matemáticas, lenguaje y cono
cimiento del medio. 

•	 EEnnttrreennaammiieennttoo vviissuuaall ppoorr oorrddeennaaddoorr:: EEVVOO (ONCE). 
Juan José Rodríguez Soler, María Jesús Vicente Mos
quete, Carlos Manuel Santos Plaza y Julio Antonio Lillo 
Jover. Para niños de cuatro a trece años con algún 
resto visual. Para el diagnóstico y entrenamiento visual 
estructurado por áreas perceptivas. Trabaja la esti
mulación visual básica, estrategias de exploración y 
búsqueda, reconocimiento de objetos, manipulacio
nes espaciales, etc. 

•	 AAccttiivviiddaadd bbáássiiccaa ddee eessttiimmuullaacciióónn vviissuuaall ppoorr oorrddee-
nnaaddoorr,, para niños y niñas con escasas respuestas 
visuales. De utilidad para el desarrollo de la eficacia 
visual del alumnado con graves dificultades visuales. 
Begoña Espejo de la Fuente y Manuel Bueno Martín. 

•	 EEFFIIVVIISS (ONCE). Actividades y juegos para la estimu
lación de la eficiencia visual y perceptiva de niños 
de baja visión, de Ricard Saz. Para niños de tres a 
doce años con resto visual. Permite crear un perfil 
de trabajo adecuado para el alumno (colores ade
cuados, contrastes, tamaño, etc.) y trabajar la esti
mulación visual de forma lúdica para mejorar la efi
ciencia visual: fijación, seguimiento, descubrimiento 
del color, funcionamiento visual continuo, discrimi
nación visual, campo visual, agudeza visual, coor
dinación óculo-motriz, atención, figura/fondo, segui
miento mediante el ratón, figuras geométricas, 
verticales y horizontales, encajar, rasgos críticos, 
figuras escondidas, caras, series, diferencias, obje
tos, perspectiva y juegos. 

•	 CCaannttaalleettrraass (Universidad Católica Pontificia de Chile). 
Para niños de cinco a siete años ciegos totales o con 
resto visual. El objetivo es el aprendizaje del sistema 
braille a través de actividades variadas: sonidos de 
las letras, nombre de las letras y números, trabalen
guas, poesías, cuentos, fábulas. 
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•	 EEll ttooqquuee mmáággiiccoo (Universidad Católica Pontificia de 
Chile). Para niños de cuatro a seis años con ceguera 
total o resto visual. Este programa permite jugar con 
los números, el espacio, las letras y el tiempo. Tra
baja aspectos relacionados con el lenguaje, mate
máticas, orientación espacial, orientación temporal, 
discriminación y memoria auditiva, etc. 

•	 SSEENNSSwwiittcchheerr..
http://centros6.pntic.mec.es/cpee.alborada/senswit 
cher.htm>. Aplicación informática en línea para esti
mulación visual. Es un programa gratuito dirigido a 
personas con graves dificultades para el aprendizaje. 
Se compone de 132 actividades que desarrollan diver
sos aspectos: estimulación visual y auditiva, apren
dizaje causa-efecto, etc. Se puede utilizar mediante 
el teclado, el ratón o pulsador, y permite configurarse 
mediante distintas opciones de tamaño, color y fuente. 

44..44..22.. JJuueeggooss yy pprrooggrraammaass iinnffoorrmmááttiiccooss ggeenneerraalleess

Son programas que existen en el mercado y que, en 
general, solo pueden ser utilizados por niños con resto 
visual suficiente. En función de la patología visual de cada 
niño, podrán ser utilizados o no, ya que exigen la utiliza
ción del ratón y la pantalla del ordenador. 

•	 ««AAddiibbúú CChhuu eenn eell ccaammppoo»»,, ««AAddiibbúú CChhuu,, yyoo lleeoo,, yyoo
ccaallccuulloo»»,, ««AAddiibbúú CChhuu eenn eell mmaarr»»: de Havas Interac
tive España S. L., Coktel Educative. Para niños de dos 
a cuatro años con resto visual (adaptado para niños 
con discapacidad psíquica moderada). Aborda nume
rosas nociones pedagógicas correspondientes a la 
escuela infantil: reproducir ritmos, identificar colores, 
contar hasta 5, reproducir trayectorias, asociar formas, 
seleccionar y clasificar según el tamaño, memoria 
visual, reconocer animales, etc. 

•	 ««AApprreennddee ccoonn PPeeppoo»» (EDICINCO), para niños de tres 
a siete años con resto visual. Trabaja aspectos para 
desarrollar el sentido lógico del niño, como seriación, 
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ejercicios de reconstrucción de series, dominó, días 
de la semana, continuación de series, juegos de ini
ciación al orden en el tiempo con reconstrucción de 
acontecimientos y ordenación de sucesos (antes y 
después), días de la semana, meses del año, esta
ciones, con diversos niveles de dificultad, con dife
rentes posibilidades y niveles. 

•	 ««AApprreennddee ccoonn ZZiippii yy ZZaappee»» (Grupo Zeta Multimedia). 
Para niños de tres a cinco años con resto visual. Para 
el aprendizaje de la lectoescritura, matemáticas y 
ciencias. 

•	 ««AApprreennddiillaannddiiaa»» («En el parque», «En el gimnasio», 
números 1 y 2 de la colección de Planeta DeAgostini). 
Dirigida a niños de tres a siete años con resto visual. 
La finalidad del programa es aprender a manejarse 
con el ratón y la barra de herramientas para «navegar 
por los diferentes juegos» a través del conocimiento 
y refuerzo de aprendizajes básicos y de diferentes 
situaciones de juegos con números, naturaleza, cui
dado del medio ambiente, letras y colores, cuentos, 
imitaciones, etc. 

•	 ««EEll ccaarrggooll ii llaa mmoossqquueettaa»» («El caracol y la mosquita»), 
Escuela Universitaria Politécnica de Mataró, Escuela 
de Educación Especial L’Arboç, Fundación el Maresme. 
Dirigido a niños de tres a doce años con resto visual. 
Trabaja aspectos relacionados con los números (rela
cionar números con cantidades, causa-efecto y movi
miento, relacionar personajes, asociación y activida
des de barrido). 

•	 ««CCaassaa ddee llaass mmaatteemmááttiiccaass ddee MMiilllliiee»» («Milly’s Maths 
House», Edmark/Riverdeep Interactive Learning Com
pany). Dirigido a niños de dos a seis años con resto 
visual. Programa educativo lúdico con algunas acti
vidades utilizables desde el punto de vista del entre
namiento visual. Trabaja el aprendizaje de las mate
máticas: secuencias y números, reconocimiento de 
tamaños, creatividad, formas, animales, objetos y 
series, construcciones muy simples siguiendo un 
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modelo, aprender a contar desde 0 a 30, números, 
sumas y restas y percepción visual. 

•	 ««CCaazzaa--ccoossaass»» (de Edicinco Software Educativo y Apli
caciones Multimedia). Para niños de dos a siete años 
con resto visual. Desarrolla percepción visual, memo
ria visual, discriminación perceptiva, atención audi
tiva, lateralidad, coordinación visomanual, lectoes
critura, comprensión, esquema corporal, concepto de 
número, clasificación y orden de los números, cono
cimiento musical con la escala, identificar formas y 
colores, la comunicación y la expresión. 

•	 ««CClliicc»» (de Francesc Busquets). Descarga gratuita 
desde <http://clic.xtec.net/>. Desde tres años en 
adelante, con resto visual. Trabaja diversos aspectos 
de estimulación visual y conceptos curriculares: fija
ción, seguimiento, atención, trayectorias, colores, late
ralidad y percepción. «Clic» puede ser utilizado como 
soporte de actividades en múltiples áreas y niveles 
educativos, por ejemplo, para múltiples actividades 
de comunicación y representación: asociaciones, 
sopas de letras, crucigramas, actividades de identifi
cación, de exploración, etc. 

•	 ««CClliiqquueeaa lleeccttooeessccrriittuurraa»» (Cliquea Software Educa
tivo). Para niños de cuatro a siete años con resto 
visual. El objetivo es el aprendizaje de la lectoescri
tura, a través del método silábico. 

•	 ««EEll ccoonneejjoo lleeccttoorr»» yy ««EEll ccoonneejjoo mmaatteemmááttiiccoo»» (The Lear
ning Company). Para niños de tres a siete años con resto 
visual. Refuerza los conocimientos del ciclo de educa
ción infantil: lectura y fonética, vocabulario, memoria y 
capacidad de concentración, conceptos matemáticos, 
creatividad y habilidades prematemáticas. 

•	 ««GGaarrttuu eenn llaa eessccuueellaa iinnffaannttiill»» (CMY Multimedia). Para 
niños de 18 meses a tres años con resto visual. Trabaja 
aspectos como el reconocimiento de colores, formas, 
orientación espacial, contrarios, esquema corporal, 
discriminación auditiva, estaciones del año, cuantifi
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caciones, nociones de cantidad, tamaños, trazado 
horizontal y vertical, dependencias de la casa, fami
lia, animales, buenos modales, etc. 

•	 ««EEll GGaattoo ccoonn bboottaass»» (Micronet). Para educación infan
til, con resto resto visual. Potencia el lenguaje, la capa
cidad audiovisual, la creatividad, la percepción y el 
desarrollo infantil. 

•	 ««LLaa ggrraannjjaa ddee PPllaayy FFaammiillyy»» yy ««MMiiss aammiiggooss ddee PPllaayy
FFaammiillyy» (Fisher Price). Desde un año y medio a tres años, 
para ciegos totales o con resto visual. Familiarizar al niño 
con el ordenador, participando de forma amena y muy 
sencilla en las actividades que aparecen en el programa 
y sin que sea necesario el manejo del ratón. Trabaja 
aspectos como la discriminación visual y auditiva, la ini
ciación al conteo de números, el emparejamiento y 
la asociación de elementos relativos a los animales de la 
granja, la comprensión oral y el vocabulario. 

•	 ««JJuueeggaa ccoonn llooss TTeelleettuubbbbiieess»» (Zeta Multimedia). Para 
educación infantil, con resto visual. Desarrolla la capa
cidad creativa, percepción, lenguaje y comunicación 
oral, curiosidad, capacidad de exploración, discrimi
nación visual y auditiva, nociones espaciales, segui
miento de pautas, desarrollo de la imaginación y la 
creatividad. 

•	 ««JJuueeggaa ccoonn SSiimmóónn»» (Edicinco). Para niños de tres a 
siete años, con resto visual. Desarrolla la memoria 
auditiva y secuenciación de sonidos. 

•	 ««LLaa mmaaggiiaa ddee llaass lleettrraass»» (Acción Tecnológica 
Educativa). Acceso gratuito desde la página: 
<www.atenet.edu>. Para niños de cuatro a siete 
años con resto visual. El objetivo es la familiarización 
con el ordenador, inicio del aprendizaje de la lecto
escritura de forma divertida. 

•	 ««MMii pprriimmeerr ddiicccciioonnaarriioo iinntteerraaccttiivvoo,, ggeenniiaall yy aalluuccii-
nnaannttee»» (Zeta Multimedia). Para niños de tres a siete 
años con resto visual. El objetivo que trabaja es cono
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cer el significado de las palabras y relacionar las de 
la misma familia. Trabaja aspectos como vocabula
rio, comprensión lectora, conocimiento del medio. 

•	 ««MMii pprriimmeerraa aavveennttuurraa mmaatteemmááttiiccaa,, ccoonnttaarr yy aaggrruu-
ppaarr»» (Zeta Multimedia). Va dirigido a niños de tres a 
cinco años y educación especial con resto visual. El 
objetivo es la adquisición de los conceptos de: núme
ros, series, contar, agrupar, ordenar y clasificar objetos, 
aprender a reconocer figuras en dos y tres dimensio
nes, mejorar las habilidades para resolver problemas, 
completar y crear secuencias, seriación, reconoci
miento de números, formas y colores, creación de imá
genes con figuras geométricas. 

•	 ««NNooddddyy»» (OLR SOFT, Enid Blyton, Zeta Multimedia). 
Para niños de tres a cinco años, con resto visual. El 
objetivo del programa es desarrollar las capacidades 
de discriminación y memoria visual y auditiva, habi
lidades artísticas y de diseño, habilidad para escribir 
y contar historias, creatividad, lectura y escritura. 

•	 ««PPCC ggeenniiuuss»» (Planeta DeAgostini). Para educación 
infantil y primaria, con resto visual. Trabajan conteni
dos propios de educación infantil y primaria: locali
zación en el espacio, comparación, problemas, enu
meración, operaciones, orden, percepción visual, 
percepción auditiva, memorización, producción de 
escritos, observación y reproducción, lectura y com
prensión, percepción de formas, realización de rom
pecabezas, discriminación de fonemas, reconoci
miento de las diferentes partes del cuerpo humano y 
construcción correcta de frases. 

•	 ««PPeeqquueeaabbeecceeddaarriioo»» (Fundación sin Barreras de 
Comunicación). Para educación infantil y 1.º de pri
maria, para alumnos con resto visual. Se trabaja la 
iniciación a la lectoescritura a través de unidades 
didácticas básicas, utilizando también la lengua de 
signos. Ha sido creado con el objetivo de que el niño 
adquiera una comprensión inicial de la lectura a tra
vés de la imagen y del sonido, familiarización tem
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prana con una serie de palabras de uso común, 
potenciación de su primer vocabulario, atención, per
cepción y discriminación visual, asociación entre el 
objeto y la palabra que representa, observación de la 
grafía, relación simultánea entre objeto, representa
ción escrita y su imagen en lengua de signos. 

•	 ««PPiinngguu»» (Zeta Multimedia). Para educación infantil y 
primer ciclo de primaria. Dirigido a alumnos con resto 
visual. El objetivo es la adquisición de la lectoescri
tura, coordinación óculo-manual, estructuración espa
cial, orientación espacio temporal, percepción, con
ceptos matemáticos básicos, etc. 

•	 ««PPiippoo.. AApprreennddee aa lleeeerr ccoonn PPiippoo 11»» (CIBAL Multime
dia). Dirigido a niños de tres a seis años con resto 
visual. El objetivo es la iniciación a la lectoescritura, 
trabajando la discriminación visual, memorización, 
reconocimiento de formas, asociación, vocabulario, etc. 

•	 ««PPiippoo.. AApprreennddee iinnggllééss ccoonn PPiippoo»» (CIBAL Multime
dia). Para alumnos de tres a diez años con resto 
visual. El objetivo es el aprendizaje de inglés básico. 

•	 ««PPiippoo.. AApprreennddee mmúússiiccaa ccoonn PPiippoo»» (CIBAL Multime
dia). Va dirigido a niños a partir de dos años (educa
ción infantil y primer ciclo de primaria) con resto 
visual. Trabaja aspectos como notación musical, ins
trumentos, composición, tonos, pentagrama, memo
ria auditiva, melodías, discriminación auditiva, apren
dizaje de notas musicales, discriminación entre 
sonidos agudos y graves, etc. 

•	 ««PPiippoo.. IImmaaggiinnaa yy ccrreeaa ccoonn PPiippoo»» (CIBAL Multimedia). 
Va dirigido a niños de tres a diez años con resto 
visual. El objetivo es el fomento de la lectura y de la 
escritura creativa mediante aspectos como redacción, 
vocabulario, investigación, creatividad, música, ima
ginación, comprensión lectora y escritura. 

•	 ««PPiippoo.. JJuueeggaa ccoonn PPiippoo eenn llaa cciiuuddaadd»» (CIBAL Multi
media). Dirigido a niños de dos a ocho años con resto 
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visual. Trabaja la lectura y el cálculo, la escritura, el 
vocabulario, la orientación espacial, la comprensión 
lectora y la memoria visual. 

•	 ««PPiippoo.. MMaatteemmááttiiccaass ccoonn PPiippoo»» (CIBAL Multimedia). 
Para niños de tres a diez años con resto visual. Tra
baja aspectos como figuras geométricas, operaciones 
sencillas, números, rompecabezas, lógica, colorear, 
juegos gráficos, secuencias lógicas, razonamiento 
lógico y matemático, memorización y organización 
espacial. 

•	 ««PPiippoo.. MMiiss pprriimmeerrooss ppaassooss ccoonn PPiippoo»» (CIBAL Multi
media). Dirigido a niños de uno a cuatro años con 
resto visual. Trabaja aspectos del lenguaje oral y de 
la comunicación escrita, números del 1 al 10, colo
res, letras, ropa, formas geométricas, música, voca
bulario, manejo del ratón, memoria, partes del cuerpo, 
expresión plástica, expresión musical, conocimiento 
del cuerpo y los animales. 

•	 ««PPiippoo.. VVeenn aa jjuuggaarr ccoonn PPiippoo»» (CIBAL Multimedia). Para 
niños de quince meses a siete años con resto visual. 
Favorece el desarrollo de habilidades motrices, memo
ria auditiva, vocabulario, razonamiento y aprendizajes 
básicos, percepción visual y auditiva, observación, lec
tura y comprensión, rompecabezas, reconocimiento 
de letras y números, discriminación de colores y fone
mas, reconocimiento de las horas, manejo del ratón, 
adición y sustracción, notas musicales, sonido de ani
males, memoria, partes del cuerpo y abecedario. Tiene 
la opción de poder hacerlo todo en inglés. 

•	 ««PPoolliigglloottóónn»» (Edicinco S.A.). Para niños de tres a siete 
años con resto visual. El objetivo es adquirir un amplio 
vocabulario básico en inglés, francés, español y en 
otra lengua. 

•	 ««SSaammmmyy’’ss SScciieennccee HHoouussee ffoorr WWiinnddoowwss»» (Edmark/ 
Riverdeep Interactive Learning Company). Para niños 
de tres a ocho años con resto visual. Tiene actividades 
para el entrenamiento visual: construcción y copia de 
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modelos, realización de series lógicas (películas), obser
vación de las estaciones del año, fenómenos meteoro
lógicos, clasificación de objetos y animales según cri
terios, percepción visual, construcción y percepción 
espacial, clasificación de objetos y animales y el color. 

•	 ««SSaattii»» (fichas de dibujo y pintura «Sati»), del Depar
tament d’Ensenyament de la Generalitat de Catalunya. 
Gratuito en la página web: <http://www.xtec.es>. 
Para niños de tres a doce años con resto visual. El 
objetivo del programa es el desarrollo de la estimu
lación visual desarrollando aspectos relacionados con 
la coordinación óculo-motriz, reconocimiento de colo
res, lateralidad, figura/fondo, pintar, lectura eficaz, 
identificación de números y letras, orientación espa
cial, reconocimiento de formas, simetrías y vocales. 

•	 ««SSóóccrraatteess,, 110011 aaccttiivviiddaaddeess»», de Emme Interactive. 
Para niños de tres a cinco años con resto visual. Des
arrolla la memoria, la lógica, la curiosidad, el reco
nocimiento y la asociación. Es un juego interactivo 
con más de 300 ejercicios variados y lúdicos. 

•	 ««EEll tteeccllaaddoo ddee llooss bbeebbééss»» (Berchet Media). Dirigido 
a niños de 12 a 36 meses con resto visual. Trabaja la 
estimulación visual, mediante el color, la forma, la 
cantidad, las relaciones espaciales y las posiciones 
en el espacio. 

•	 ««TTooccaa--ttooccaa»» (Joaquim Fonoll, Departament d’Ensen-
yament de la Generalitat de Catalunya). Es gratuito, 
desde la página web: <www.xtec.es/~jfonoll/> (en 
español). Dirigido a niños de tres a siete años con 
ceguera o resto visual (accesible por ratón o teclado). 
Es un sistema abierto que permite al profesional dise
ñar los ejercicios determinando las acciones o res
puestas a desarrollar y utilizando como estímulos fotos, 
sonidos o dibujos que sean de interés para sus alum
nos y adecuados a los ejercicios. Trabaja aspectos per
ceptivos (atención, percepción, observación), motrices 
(acción, precisión y rapidez del gesto) y cognitivos (dis
criminación, memoria, toma de decisiones, lectura...). 
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•	 ««TTppwwiinn»» (teclado virtual para Windows), de Joaquim 
Fonoll, Departament d’Ensenyament de la Generali
tat de Catalunya. Gratuito desde la página web: 
<www.xtec.es/~jfonoll/>. Dirigido a niños de tres a 
siete años con ceguera total o resto visual. Es una 
aplicación pensada para crear teclados virtuales en 
la pantalla que puedan ser configurados por el usua
rio. Trabaja aspectos relacionados con la orientación 
espacial, estimulación auditiva, conceptos curricula
res, etc. 

•	 ««TTrraammppoollíínn»» (Anaya Interactiva). Dirigido a niños de 
dos a cuatro años con resto visual. Programa edu
cativo lúdico con algunas actividades para el entre
namiento visual: prelectura, letras, números, colores, 
figuras, cantidades, buscar diferencias, aprender a 
contar, vocabulario, fonemas, aprender a escuchar y 
comprender mensajes orales, música y canciones y 
relaciones espaciales. 

•	 ««TTrraammppoollíínn.. EEdduuccaacciióónn iinnffaannttiill.. PPrriimmeerrooss ppaassooss»»
(Knowledge Adventure, Anaya Interactiva). Dirigido a 
niños de 18 meses a tres años con resto visual. El 
objetivo es introducir a los más pequeños en el mundo 
de los ordenadores, el uso del ratón a través de cono
cimientos de lectura y matemáticos, y la adquisición 
de aptitudes y de construcción lingüística mediante 
actividades relacionadas con la discriminación visual, 
auditiva, comprensión oral y de vocabulario, nume
ración, geometría básica, la hora, los días de la 
semana, los meses, las estaciones, identificación de 
palabras, rimas e identificación de las letras del alfa
beto por orden. 

•	 ««VViissuuaalleess»» (Esperanza Cid, Leolab). Dirigido a niños 
de educación infantil con resto visual. Trabaja la esti
mulación visual a través del color, la forma, la canti
dad, las relaciones espaciales y las posiciones en el 
espacio. 





AAnneexxoo 11

PPrroottooccoolloo ddee oobbsseerrvvaacciióónn ddee ffuunncciioonneess
vviissuuaalleess
MMeerrccèè LLeeoonnhhaarrddtt





Nombre del niño 

Fecha de nacimiento 

Edad 

Diagnóstico 

Hospital 
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AAnneexxoo 22

BBaatteerrííaa ddee mmooddeellooss LLeeoonnhhaarrddtt ((««MMLL»»)),
,
ddee MMeerrccèè LLeeoonnhhaarrddt
t
DDeesspplleeggaabblle
e





VVaalloorraacciióónn ddee llaa vviissiióónn eenn bbeebbééss

La Batería de Optotipos Leonhardt «ML»,56 en su versión 
de modelos presentados de forma separada, está pensada 
para aplicar a neonatos y bebés prematuros. Para bebés a 
partir de un mes podemos utilizar la Batería «ML» en su 
versión en formato desplegable, incluida como anexo en 
esta obra. 

La valoración se efectúa mediante esta batería y se com
pleta con tres estímulos visuales adicionales: cara humana, 
caja de plástico roja con capacidad de generar sonido y 
pelota roja de 5 cm de diámetro. 

DDeettaallllee ddee llooss eessttíímmuullooss

RRoossttrroo hhuummaannoo

Observaremos si el bebé da respuestas visuales al ros
tro humano, preferencia que acostumbran a presentar, en 
general, todos los niños. 

BBaatteerrííaa ddee OOppttoottiippooss LLeeoonnhhaarrddtt ««MMLL»»,, mmooddeelloo
ddeesspplleeggaabbllee

(La introducción de un menor contraste en el reverso 
del desplegable podrá indicar la posibilidad del niño de 
poder diferenciar este parámetro.) 

•	 PPrriimmeerr ooppttoottiippoo:: ojo de buey. Se ha escogido este 
modelo por ser un clásico utilizado en pediatría en la 
búsqueda de una respuesta visual. 

•	 SSeegguunnddoo ooppttoottiippoo:: cuadrado siguiendo el esquema 
del ojo de buey. Su aplicación pretende observar si 

56	 La Batería de Optotipos Leonhardt «ML» se halla registrada por la autora. 
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el niño es capaz de detectar la diferencia de los ángu
los que aportan mayor complejidad a la figura. 

•	 TTeerrcceerr yy ccuuaarrttoo ooppttoottiippooss: rayas en banda ancha de 
1,5 cm contrastadas en blanco y negro o gris y 
blanco. La presentación se realizará en horizontal y 
en vertical. La base de los modelos que se presen
tan en forma de rayas, procede del Test de Teller de 
mirada preferencial. El empleo de este test se ha 
generalizado en las últimas décadas como método 
de medida de la agudeza visual en bebés. 

•	 QQuuiinnttoo yy sseexxttoo ooppttoottiippooss: rayas en banda estrecha de 
1 cm contrastada en blanco y negro y en gris y blanco. 
La presentación se realizará en horizontal y vertical. 

•	 SSééppttiimmoo ooppttoottiippoo: diseño de una cara contrastada 
en blanco y negro. Este diseño de un rostro, inspi
rado en el Test visual para lactantes de Lea Hyväri
nen, permitirá observar si el bebé se siente atraído 
también por el dibujo de una cara. 

•	 OOccttaavvoo ooppttoottiippoo: diseño de una cara sin contraste. 
Permite evaluar la sensibilidad al contraste. Inspirado, 
como el anterior, en el Test LH de Lea Hyvärinen. 

•	 NNoovveennoo íítteemm: caja roja conteniendo gránulos en su 
interior. Utilizada en la pasación de la Escala NBAS de 
T. B. Brazelton. El sonido será utilizado si el niño se 
halla en un estado de sueño profundo o ligero, con 
el fin de intentar conducirlo a un estado de mayor 
alerta. Si el niño entra en este estado, se seguirá uti
lizando la caja, ya sin sonido, como estímulo, permi
tiendo valorar la respuesta a la introducción del color. 
En caso de observarse un mayor interés por dicho 
objeto que por los diseños, se valorará la posibilidad 
de discriminar profundidad. 

•	 DDéécciimmoo íítteemm: bola roja. Utilizada en la Escala NBAS 
de T. B. Brazelton y pruebas de valoración y desarrollo 
de baja visión, como por ejemplo: «Desarrollo de la 
Eficiencia Visual» de N. Barraga, o el Kit de estimu
lación visual Leonhardt para niños a partir de 0 años. 



305 BATERÍA DE MODELOS LEONHARDT 

RReeggiissttrroo ddee rreessppuueessttaass

Las respuestas visuales de cada estímulo visual serán 
consignadas en una Hoja de registro realizada para tal fin 
(v. Anexo 3). 

Se clasificará la respuesta visual a cada ítem según 
cinco posibles respuestas del sujeto de estudio: alerta, fija
ción, atención, seguimiento visual ligero (ocular o cefálico
ocular) y si la predominancia de este es hacia la derecha, 
la izquierda o bilateral: 

•	 AAlleerrttaa: El niño se da cuenta del estímulo (respuesta 
refleja) pero no le presta atención, no es seleccionado 
visualmente. 

•	 FFiijjaacciióónn: Si el objetivo es detectado y es fijado mono 
o binocularmente. En esta etapa tiene lugar cualquier 
ajuste necesario para enfocar. La fijación marca el 
comienzo de la atención, la cual se ubica selectiva-
mente en el objetivo deseado. 



306 CONSTRUIR JUNTOS ESPACIOS DE ESPERANZA 

•	 AAtteenncciióónn: El niño se siente captado por el estímulo, 
lo inspecciona. Se considerará si lo realiza entre 3-5 
segundos. 

•	 SSeegguuiimmiieennttoo: El niño gira los ojos, o la cabeza y los 
ojos hacia el estímulo para seguir su desplazamiento. 
El seguimiento se clasificará en varios grados: ligero, 
ocular y cefálico-ocular al unísono. 

•	 PPrreeddoommiinnaanncciiaa: Se recogerá si dicho seguimiento se 
efectúa de forma predominante hacia el lado dere
cho, izquierdo o bilateralmente. 

En caso de que el niño no responda en una primera pre
sentación y, en cambio, realice el seguimiento en una pos
terior presentación (por ejemplo, al terminar la aplicación), 
será consignado en el apartado de recuperación o «Rec.». 

Asimismo, en la presentación del desplegable se obser
varán los movimientos de seguimiento, los movimientos 
sacádicos y la utilización de campo visual: central y peri
férico, en los planos medio, inferior, superior. 



AAnneexxoo 33

HHoojjaa ddee RReeggiissttrroo ppaarraa llaa aapplliiccaacciióónn
ddee llaa BBaatteerrííaa ddee MMooddeellooss LLeeoonnhhaarrddtt ((««MMLL»»)),,
ppaarraa llaa pprriimmeerraa eevvaalluuaacciióónn vviissuuaall eenn bbeebbééss
yy pprriimmeerraa iinnffaanncciiaa
MMeerrccèè LLeeoonnhhaarrddtt





N. del ed.: En el disco que acompaña a esta edición impresa se incluye esta misma 
hoja de registro en tamaño mayor y en formato de impresión para su posterior uso. 
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