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Este libro esta dedicado a todos los bebés

que nacieron antes de tiempo

y a todos los que no eran como se esperaba...

A todos ellos, y también a sus padres,

qgue emprendieron un viaje diferente al que habian imaginado.

Las autoras
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Prélogo

Promover la elaboracion y publicacién de documenta-
cién y materiales diversos que apoyen la intervencion de
los profesionales de la educacion, no es solo uno de los
objetivos mas importantes que venimos desempefiando
desde la Direccion de Educacién 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 desempefo
diario de su labor profesional, para ponerla a disposicion
de todos aquellos que, en cualquier momento de su prac-
tica profesional, puedan necesitar una fuente de consulta,
una guia en su intervencion o, simplemente, un espacio
para la reflexion y la autoformacion. Esto es exactamente
lo que hemos pretendido con la preparacion y publicacion
de este trabajo.

Hoy resulta incuestionable que una intervencién ade-
cuada en las primeras etapas de la vida de un sujeto con
grave discapacidad visual constituye la mejor garantia de
gue podra conseguir, en el futuro, no solo un buen des-
arrollo de sus capacidades, sino también, y lo que es mas
importante, una buena construccién de si mismo y de su
entorno. Por fortuna, en muchos de nuestros centros y equi-
pos, cada dia contamos con profesionales mejor formados
y mejor preparados para afrontar las exigencias que con-
lleva la atencidén temprana o la intervencion precoz con los
bebés y nifios de corta edad y con sus familias. En muchos
casos, los equipos cuentan con profesionales especializa-
dos y dedicados casi con exclusividad a esta poblacion.
Sin embargo, esta no es la realidad en todos los casos, ya
que, con frecuencia, muchos profesionales se encuentran,
por diversas razones, en la situacion 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 pensabamos cuando hace unos
meses constituimos el equipo de trabajo encargado de la
realizacidn de esta obra.

Las autoras de este trabajo son, sin duda, profesiona-
les con prestigio y experiencia en la intervencién en aten-
cion 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 peticion, buscando la complementariedad
de diferentes caracteristicas y perfiles profesionales y per-
sonales. Durante la realizacion del trabajo han demostrado
no solo su experiencia, también su capacidad de trabajo
en equipo, su rigor cientifico y técnico y su claridad expo-
sitiva, ademas 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
guia y, como deciamos al principio de este prélogo, un
espacio para la reflexion y la autoformacion, y con el con-
vencimiento de que nuestros pequefios, nifios y bebés, se
merecen el esfuerzo que todos nosotros, institucién, pro-
fesionales y familias, podamos ofrecer, pues, sin duda, el
esfuerzo mayor, la empresa mas dificil, les corresponde a
ellos.

Por ultimo, dos cuestiones mas 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
elaboracidén de una segunda parte, de caracteristicas simi-
lares a la presente, que aborda las cuestiones relaciona-
das con la atencion a las necesidades de los nifios y nifias
con discapacidad visual de tres a seis afos. La segunda
cuestion es dejar constancia de nuestra satisfaccion y nues-



PROLOGO 23

tro agradecimiento a las autoras de la obra: Cristina Gar-
cia Trevijano, Merce Leonhardt, Beatriz Oyarzabal y M.2
Isabel Vecilla, y, muy especialmente, a Angeles Lafuente
por su labor de coordinacion y mediacién durante todos
estos meses.

Deseamos que este libro dé buenos frutos que sean de
utilidad para cuantos lo necesiten.

Madrid, 10 septiembre de 2007

Luz Laine Mouliaa
Juan Carlos Puig Costa






Presentacion

Construir juntos espacios de esperanza nace con el
deseo de ser un recurso util para los profesionales que
intervienen en la atencidon temprana a niflos con discapa-
cidad visual. Se analizan en profundidad, por tanto, las
necesidades que presentan los nifios con ceguera o defi-
ciencia visual desde el nacimiento hasta los tres afos, asi
como las necesidades de sus familias y como abordarlas.

El objetivo es acompafiar a los profesionales de una
forma practica y, a la vez, rigurosa, en la intervencion con
esta poblacion: ofrecer soluciones a las necesidades de
los nifios y de sus familias, controlar las emociones y pre-
decir los momentos de desarrollo de los nifios. Nuestro
objetivo no es, por tanto, dar instrucciones o recomendar
pautas o recetas de intervencion. Se trata mas bien de
reflexionar, junto con las autoras y su gran experiencia en
el tema, sobre las actuaciones que se proponen para cada
caso, en funcion de las necesidades que presenta el nifio
y los recursos de la familia y del entorno que le rodea. Se
trata de captar el espiritu de cada una de las interven-
ciones para que nos sirva de inspiracion en el trabajo
diario.

Con este trabajo, ademas, queremos continuar profun-
dizando en la discapacidad visual, difundir y comunicar
una metodologia basica de intervencién para la atencién
temprana a nifios con discapacidad visual, la misma meto-
dologia que nos esta proporcionando resultados esperan-
zadores.

Nos avala la experiencia acumulada durante mas de
veinte afnos de intervencion directa en atencidén temprana
con nifios con discapacidad visual, formada también gra-
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cias a la participacidbn en numerosos cursos, seminarios y
congresos nacionales e internacionales, y difundida a tra-
vés de numerosos articulos publicados en revistas y en
libros sobre el tema.

Confiamos en que la metodologia 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-
vencion.

En cada uno de los capitulos que conforman esta obra
se aborda, en primer lugar, una explicacién teérica que jus-
tifica la intervencidon que después, en un segundo lugar, se
desarrolla, explicando las actuaciones concretas realiza-
das con diferentes casos, inspirados en nifios y familias
reales. A veces, se han combinando las caracteristicas de
algunos nifios o familias para, de esta forma, completar y
proporcionar todos los matices necesarios para la com-
prension de la intervencion propuesta.

En el primer capitulo se aborda la importancia que tiene
la primera intervencion 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 intervencion al que, en la medida
de las posibilidades de cada zona, se pueda llegar.

En los capitulos 2 y 3 se analizan, desde dos puntos de
vista diferentes, pero complementarios, las principales emo-
ciones de las familias ante la intervencion 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 asi ayudar en esa rela-
cion lo antes posible, para mejorar el desarrollo del vinculo.
Aprender, de alguna forma, a compartir con ellos el sufri-
miento y el dolor que sienten.

En el capitulo cuarto se profundiza en el rol del profe-
sional que atiende de forma especifica al nifio y a la familia.
Se define su intervencion, su perfil profesional y las carac-
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teristicas que debe poseer para conseguir ser un referente
lo «suficientemente bueno», parafraseando a Winnicott.'

En el capitulo quinto se plantea una profunda y docu-
mentada reflexidbn acerca de una cuestion de importancia:
donde realizar la intervencidn con el bebé, en la sede del
equipo o en el domicilio. Se aportan, ademas, datos rele-
vantes que nos sirven de orientacion a la hora de progra-
mar un tipo u otro de intervencion.

En el capitulo 6 se abordan en profundidad los criterios
de intervencién desde el nacimiento hasta los tres anos:
con los nifios con discapacidades asociadas a la visual,
con los que poseen un resto visual aprovechable y con los
qgue presentan ceguera total.

En el capitulo 7 se analiza el papel del oftalm6logo ante
la discapacidad visual, desde la importancia que tiene la
comunicacion inicial del diagnéstico a la familia, hasta la
repercusion de las diferentes patologias en la evolucion y
el desarrollo del nifio con discapacidad visual.

Por ultimo, en el capitulo 8 se realiza una recopilacién
de los instrumentos, recursos y materiales mas utilizados
en atencion temprana: protocolos de evaluacién, escalas,
material de estimulacidén sensorial, juegos y programas
informaticos para la educacién infantil y una amplia biblio-
grafia de consulta.

En cualquier caso, no pretendemos realizar un docu-
mento exhaustivo sobre el tema. Es un primer acercamiento
que esperamos tendra su continuacién en un segundo
tomo, en el que se abordarian las particularidades de las
intervenciones con nifios de entre tres y seis afos de edad.

Todos los capitulos se han escrito con el propdsito de
ayudar a los profesionales en aspectos clave para la inter-

" «Madre suficientemente buena», concepto con el cual Winnicott plantea
en su obra su conviccidén de que no existen madres perfectas, y de que, aun-
que las hubiera, no serian utiles 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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vencion: la primera acogida a las familias y los criterios de
intervencion en cada caso, tanto para con el nifio como para
con la familia. Pretendemos, de esta manera, que nuestra
experiencia sea util a los demas profesionales. Se trata de
aportar soluciones a los problemas, de transmitir que no
hay una unica solucién 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 validas. Muchos profesionales, sobre
todo al comenzar la atencién con un bebé o con su familia,
pueden sentirse inseguros, con dudas acerca del contenido
o de la forma de su intervencion. 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 mas de esa
«matriz de apoyo» o «xambiente de contencidén»2 que definia
Daniel N. Stern cuando hablaba de la maternidad, apli-
candolo, en este caso, al profesional en su intervencion.

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

Quisiéramos agradecer, asimismo, a Luz Laine Mouliaa,
a Juan Carlos Puig Costa y a Ana Ruiz Lopez, 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 elaboracion de esta obra.

Por ultimo, personalmente hablando, quisiera agrade-
cer a las profesionales que han participado en la elabora-
cion de este libro por su gran capacidad de trabajo en
equipo, su gran valia personal y profesional y su experiencia
en estos temas, asi como su generosidad para el desarro-
llo de la obra y en todo lo relacionado con su coordinacion.

Angeles Lafuente de Frutos

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



Introduccién

El objetivo ultimo 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 nacié 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
derrumbd para mi. Aquella noche fue la mas horrible y larga
de mi vida. A la locura de aquel dia le sigui6 la duda. Los
médicos podian estar equivocados. Fuimos a Estados Uni-
dos a operarla. Hace afio y medio de eso, y hoy mi hija ve
la luz y, quizés, poco mas. Dias antes de que mi hija naciera
lo pasé mal, psiquica y fisicamente. Soy médico y sabia las
complicaciones que puede llevar un parto prematuro. Al
nacer, iba a verla varias veces en el dia al hospital, sin
embargo no me sentia madre y eso me causaba culpabili-
dad. Cuando la traje a casa empecé a tener problemas con
su alimentacién, que me angustiaba. Esto, unido a la
angustia que sentia por su ceguera, hicieron de mi vida,
en aquellos dias, una pesadilla interminable. Mi caracter
cambid. Estaba irritable e incluso agresiva. Y lo peor era
que culpaba de aquella situacién a mi hija. Casi sin darme
cuenta, de pronto, todo habia cambiado, todas mis ilusio-
nes habian desaparecido. En Estados Unidos aun fue peor.
Estabamos solos mi marido, la nifia y yo; mi relaciéon con
mi hija no era afectiva. Yo carecia de paciencia con ella,
su alimentacion y su descanso eran deficientes. El dia 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 facil ni agradable para ella, pasando
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por la incubadora, la operacién y, para colmo, una madre
resentida y sin apenas carifiio para darle. Ha sido un camino
duro y largo hasta hoy, y, lo que es mas, sé que no ha ter-
minado.

»Pero debo decir que he recibido mucha ayuda: de mi
marido, por su paciencia y comprension; de mis padres, por
su apoyo y cariio, y de los profesionales, por sus orienta-
ciones y su animo. Aprendi a ver a mi hija con realismo y
coraje, a luchar por su felicidad, que en definitiva es lo unico
que me importa. Dejé de culparla, gracias a Dios, y empecé
a comportarme como una madre normal. Me di cuenta de
que la nifa se sentiria feliz y aprenderia en la medida en
qgue los suyos, nosotros, le ayudasemos a conseguirlo.

»En ese sentido, hoy mi hija es carifiosa, afable y da
con facilidad su risa y su alegria a toda persona que se
acerca a jugar con ella. Aprende facilmente. Pero es cierto
gue 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 dificil, la mayoria 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 hijay me la ha dado,
al mismo tiempo, a mi.

»Por otra parte, debo decir que antes, cuando salia a la
calle, pensaba que la gente se daria cuenta de que mi hija
estaba ciega, y el hecho de que pudieran preguntarme me
llenaba de ansiedad. Cuando eso sucedia justificaba la falta
de atencion de la nifia diciendo que tenia suefo, o con cual-
quier otra excusa; ahora puedo hablar de ello con mas tran-
quilidad, aunque no toda la que desearia. Creo que es cues-
tion de tiempo; lo que si es cierto es que cada vez la veo
mas como una nifia completa, sin darle tanta importancia
a la vista. Mentiria 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 seria justa si no dijera que aquella
pesadilla, que aquella cruz insoportable de llevar se ha con-
vertido en mi alegria cuando oigo y veo reir a mi hija».

Ana, madre de Ana



Capitulo 1

Primera intervencion en hospitales.
Atencién a diferentes poblaciones
en las primeras edades. Perspectivas de futuro

Mercé Leonhardt Gallego

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

Boris Cyrulnik
El encantamiendo del mundo

Cuando la madre o el padre hablan, el neonato
ciego voltea su cabeza en direccion a su voz y los mira
con su cara. Esta pequefa respuesta llena de alegria
a sumamay a su papa, sienten que su hijo los conoce,
sienten que los ha escogido a ellos y esta unido a ellos.
Este reconocimiento los mueve a iniciar el vinculo y a
promover mas profundamente su maternidad y pater-
nidad.

Mercé Leonhardt

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

Donald Woods Winnicott
The child, the family and the outside world
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El porqué de una intervencién muy temprana
en el hospital

Uno de nuestros principales objetivos en atencidn tem-
prana deberia ser iniciar nuestro trabajo con los nifios afec-
tados por un déficit visual lo antes posible, en el momento
del diagndstico o, incluso, al inicio de la vida, si en la detec-
cion hospitalaria hay sospechas de que algo no funciona
0 parece estar alterado en la vision del nifio.

Hace unos anos, en la investigacion que llevamos a
cabo sobre la atencion temprana en Europa y que realiza-
mos dentro del marco de la Unién Europea en el proyecto
Comenius, finalizamos nuestro estudio con unas «reco-
mendaciones» que se consideraron basicas y que han sido
enviadas a diversos gobiernos de los paises de la Union.
En estas Recomendaciones de Dortmund (Ilamadas asi por
haberse realizado en la universidad de esa ciudad alemana)
se hacia especial énfasis en la absoluta necesidad de
empezar la estimulacion visual en los primeros meses de
vida.

Aun cuando, quizas, este aspecto no sea cuestionado
en absoluto, si presenta muchas dudas y confusion el
hecho de pensar en cdmo organizar los contactos con los
hospitales. Las dudas se centrarian, dentro de nuestro
ambito, en los medios para poderlo realizar con una cierta
efectividad.

Desde hace mas de 25 afios, en Barcelona tenemos
relacion estrecha con un gran hospital infantil. Con el resto
de hospitales las relaciones han sido muy variables. Segun
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
poblacién afectada y dar a conocer el trabajo que se rea-
liza.

En estos contactos observamos que es muy apreciada
la aportaciéon de nuevos instrumentos para la deteccién.
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Por ejemplo, el Protocolo de observacion de neonatos que
elaboramos en su dia, la observacion de neonatos por
medio de la Neonatal behavioural assessment scale (Escala
de asesoramiento del comportamiento neonatal, NBAS, de
Brazelton) y la creacién de una Bateria de optotipos «ML»,
de Merce Leonhardt, con modelos para realizar un estu-
dio sobre el proceso visual que siguen los niflos prema-
turos.

Asimismo, podemos aportar otros elementos, como, por
ejemplo, valorar positivamente la disminucidn 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 proteccion hacia los nifios prematuros es la disminucion
del estrés que sufren los bebés, y que queda registrado en
los monitores o pantallas, constatandose especialmente
por los altos indices de saturacion de oxigeno que mues-
tran los bebés. Este hecho favorece una presentacion
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 nifio.

El resultado es, por tanto, obtener una mejor calidad de
vida en el nifio y una deteccidn rapida de las posibles alte-
raciones, de la inmadurez o patologia que pueden sufrir
los bebés.

La intervencidén que venimos realizando en las mater-
nidades de grandes hospitales materno-infantiles de Bar-
celona desde hace unos afos 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 relacion 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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ADVERTENCIA
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Foto 3. jApagad la luz, por favor! jMe molesta tanto!

se conoce como es el nifo y las posibilidades de rela-
cidn que pueden iniciarse en época tan temprana. Este
hecho, a veces desconocido por los papas, incide de
forma crucial en el establecimiento y desarrollo del vin-
culo. Por otra parte, el hecho de poder intervenir en un
momento muy critico 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 cdmo pueden ayu-
dar de forma concreta al mejor desarrollo de su hijo, empie-
zan no solo a realizar un trabajo de elaboracién de sus sen-
timientos, sino que también comienzan a observar mejor
la forma de ser del nifio, 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 maximo las funciones visuales
que le sea posible antes de los seis meses de edad, supone
un beneficio muy importante en este periodo critico para
el desarrollo del sistema visual.

Por otra parte, en la primera atencién que prestamos
en el hospital a un bebé a término, o prematuro, nos es
de gran ayuda la observaciéon que podemos hacer por
medio de la Escala de asesoramiento del comportamiento
neonatal (NBAS), de Brazelton. Observar cdémo se maneja
el nifo, o se dispone, 0 no, a manejar los estimulos exter-
nos, Nos proporciona un conocimiento general de cémo
es, de sus preferencias o, incluso, de hacia déonde apun-
tan sus limitaciones. En algunos de los items de la NBAS
como, por ejemplo, los de «orientaciéon al sonido», estos
ninos 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 item del
«abrazo» y la busqueda 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-
cion y preferencia hacia sus padres que realiza el bebé,
potencian, sin duda, las primeras relaciones de vincula-
cion entre ellos y su conocimiento por parte del profesio-
nal, y pueden sernos de gran ayuda en nuestro trabajo
con los padres.

. C6émo podemos establecer contacto con los hospi-
tales materno-infantiles?

Muchos son los caminos de contacto por los que pode-
mos establecer una relacion continuada, y es importante
poderla pensar en cada equipo y valorarla en funcion de
la mejor posibilidad para nuestro trabajo en una determi-
nada localidad. Es muy valido para nuestro trabajo man-
tener un primer contacto con la Unidad de neonatos y/o
prematuros, presentando nuestra labor de atencion tem-
prana a neonatélogos y enfermeras, mostrando los bene-
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ficios que supone para la poblacion afectada una inter-
vencion temprana, todo ello seguido de una demanda para
mantener contactos periddicos con el hospital.

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

Por otra parte, contamos con un instrumento muy util para
las Unidades de neonatos: el Protocolo de observacion de
funciones visuales, citado anteriormente (v. Anexo 1). La expe-
riencia de presentaciéon de este protocolo (no solo en hos-
pitales de toda Catalufia, 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 observacién y de valoracion 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 alteracion fisica o visual comporta-
mental del nifio.

Asimismo, a fin de poder observar las respuestas visua-
les de los bebés prematuros, hemos creado una Bateria 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 bateria ha sido testada previamente con una pobla-
cion de 50 neonatos a término, desde el nacimiento hasta
los tres dias de vida. Posteriormente, ha sido aplicada a
una poblacion de mas de 150 prematuros de 26 a 33 sema-
nas, dando con sus respuestas resultados sorprendentes
gue han sido presentados en diversas conferencias y con-
gresos.

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

Nuevas perspectivas para un trabajo futuro: el embarazo

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

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

Valoramos todo lo anterior como un soporte muy valido
para ayudar a los padres a rehacer un sentimiento que se
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Foto 5. jVayal, ;qué sera lo que estoy mirando?

Foto 6. jCada vez me interesa mas esta cajita
que estoy descubriendo!
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ha roto o fragmentado en su interior. Y, posteriormente, en
el nacimiento del nifilo, poder observar juntos, padres y pro-
fesional, como es el bebé, qué nos muestra con su movi-
miento, su escucha, la busqueda del cuerpo de mama o
de papa. Todo ello, junto con la nueva imagen que, nor-
malmente, ya han creado, nos ayuda a observar como 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 todavia nos queda un largo camino por
recorrer y que, entre todos los profesionales de los equi-
pos especificos de atenciéon educativa a las personas con
ceguera o deficiencia visual, lo iremos construyendo a tra-
vés del tiempo.

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

Atencion a diferentes poblaciones en las primeras edades
Maria, el bebé que no podia mirar. Ceguera

Recibimos la llamada del neonatélogo de un gran hos-
pital materno-infantil comunicandonos que han recibido,
hace dos dias, en la UCI, a una nifia de 34 semanas de ges-
tacion, afectada de anoftalmos. Naci6 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-
matica familiar.

Los padres son alcohdlicos y estan derrumbados ante
el nacimiento de su nifa. El neonatélogo nos solicita que
visitemos lo antes posible a esta familia. Al mediodia, pasa-
mos por el hospital y el neonatélogo nos presenta a los
padres y al bebé. Preguntamos como se llama su hijay el
padre responde: «Mireia». La madre se lo queda mirando
y dice: «<Noo, se llama.... [le cuesta recordar] ...ah, si...
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Maria», dice tristemente. El padre, mientras, se ha vuelto
hacia la ventana y se aisla de cuanto acontece en el inte-
rior de la habitacion.

Preguntamos a la mama sobre su hija, cémo es, si
duerme mucho, cdmo se alimenta, etc. La madre esta per-
pleja y triste, no sabe contestar y comenta que las enfer-
meras si la conocen, pero ella aun no (se le saltan unas
lagrimas). El padre se da la vuelta y se coloca a su lado.
Preguntamos si les parece bien que observemos como es
su hija y dejemos, a la vez, que ella nos lo explique. Le
pasariamos unos estimulos y veriamos sus respuestas. Apli-
cariamos la escala NBAS de T. B. Brazelton. Se les ve algo
desorientados, como es logico. No acaban de entender
demasiado qué pretendemos hacer, pero dan su consen-
timiento.

Iniciamos la aplicacion de la escala. Los padres, aten-
tos, siguen con interés las respuestas del bebé. Aplicamos
los items de «habituaciéon». En primer lugar, iluminamos
mediante una linterna los ojitos cerrados de Maria. La nifia
duerme, se halla en un estado de suefio profundo. En la
cuarta presentacion de la linterna, la nifia parpadea, los
padres me miran asombrados y les decimos que lo comen-
taremos posteriormente, al finalizar la prueba. Después de
un par de reacciones mas, la nifia sigue durmiendo placi-
damente. La nifia nos ha mostrado una rudimentaria detec-
cion de la luz que, posteriormente, si no es retroalimentada
por unas posibilidades oculares, ir4 perdiendo. Seguimos
los distintos items de habituacién al sonido. Siempre obser-
vamos, al aplicar el sonido de una pequefia cajita con gra-
nos de maiz en su interior, cuando el bebé se halla pro-
fundamente dormido, una reaccién muy rapiday el paso a
un estado de alerta o incluso irritacion, 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 nifios afec-
tados por un déficit visual.

Vamos siguiendo la aplicacion de la escala y Maria nos
muestra sus capacidades de busqueda del sonido, cuando
esta despierta. Ella esta muy atenta y gira su cabecita en
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la direccion 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 aplicacion indicamos a la mama que
llame a su hija al mismo tiempo que nosotros lo hacemos.
El bebé voltea su cabeza en busca de la voz de mama. A
continuacién, lo realizaremos con el papa. Maria gira nue-
vamente su cabecita hacia papa, indicando su reconoci-
miento. Los padres, emocionados, la abrazan y la besan
con carifio. Es la primera vez que recogen su cuerpecito
bien amoldado al suyo y lo estrechan. La mama dice: «jYo
no sabia que tu ya me conocias!, jy pensar que dudaba de
til, jno sabia como podrias conocerme!». Los padres comen-
tan animados las respuestas que han observado en su hija
y las comentan orgullosos con el neonatélogo, que acaba
de entrar en la sala.

Foto 7. Un camino hacia la relacion: la fascinacion del otro
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Foto 9. Escucho dos voces a la vez. Si, una de ellas es la de mama,
la busco... y la encuentro: jvoy contigo mama, te prefiero a ti!
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Sabemos que esas respuestas de los bebés seran esti-
mulantes para iniciar el vinculo con sus padres. Maria mos-
trd, con sus respuestas, sus capacidades, y los padres
empezaron a descubrir una nifia que poseia competencias.
Se produce, entonces, una inflexion 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 nifa. Los padres pueden iniciar un nuevo camino
de reconstruccion. No obstante, sera un camino largo y difi-
cil en el que precisaran la sensibilidad y acompanamiento
del profesional de atencién temprana, para ir recorriendo y
salvando aquellos obstaculos que para cada persona repre-
senten mayor dificultad y la hagan sentirse mas vulnerable.

Maria paso tres semanas mas en la incubadora y otra
mas 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 confusién, su bloqueo emo-
cional fueron transformandose lentamente.

Nuestro trabajo consistia en acompanarles 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 comprensién y empatia hacia
la nifa. Al mismo tiempo, en esta atencion global que pres-
tamos a la familia, ibamos 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 afos de la nifia fueron dificiles 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 prestabamos, 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 podian desarrollar. Al mismo
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tiempo, era necesario reforzar las capacidades de Maria y
promover su desarrollo, siempre a través de los padres,
confiriendo significado a las conductas que el bebé iba
mostrando.

Gabi, el nifio que aprendi6 a ver. Baja vision

Nos llama la mama de Gabi un jueves a mediodia. Aca-
ban de recibir el diagnostico visual de su hijo. Tiene un
mes de edad. Ella notd algo extrafio en la mirada de su
bebé cuando lo vio por primera vez. Apenas abria los ojos
pero, en un momento que lo hizo, notdé que su pupila estaba
deformada. Les dijeron que podia ser un coloboma, pero
que habia que confirmarlo por un oftalmélogo. Asimismo,
se le tenian que hacer una serie de pruebas para confir-
mar si habia mas afectaciones. El oftalmélogo confirmé el
primer diagnéstico: era un coloboma coriorretiniano y Gabi
era un niflo ciego.

En el hospital les habian dicho que se pusieran en con-
tacto con nosotros para ayudarle a desarrollarse y a esti-
mular la poca vision que tenia. Ella y su esposo estaban
muy asustados y no sabian qué hacer. Comprendemos el
sufrimiento de la pareja en estos momentos y la incerti-
dumbre que supone el no saber todavia «si hay mas afec-
taciones». Concertamos la primera visita para el dia
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 atencion que pro-
porcionamos a la familia.

Los padres llegan a la cita media hora antes, indicando
la urgencia y angustia por la que estan pasando. Poco a
poco expresan su desanimo, su tristeza y el gran miedo
gue sienten ante la posibilidad de que Gabi pueda tener el
rindn también afectado. Escuchamos con cuidadosa aten-
cion y empatizamos con sus sentimientos. Empiezan a
hablar de su bebé, todo es muy nuevo para ellos y aun no
han podido disfrutar de él. Hacemos algunas observacio-
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nes sobre lo atento que esta a sus voces y como se ha
filado un momento en las luces de la estancia. Sorprendi-
dos, dicen: «Pero, si los bebés no ven desde tan peque-
Aos, ¢no es cierto?». Realizamos una breve explicacion
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 como este tipo de ilu-
minacién le favorece. A continuacién, mostramos al nifio
los modelos de la Bateria «ML» (Bateria de Modelos Leon-
hardt). Responde a los cuatro primeros modelos en blanco
y negro. Los padres muestran su emocion: «<Entonces,
¢ve?», pregunta el papa titubeando. ;Qué piensan ellos
ante esas respuestas? La madre responde: «Que ve, no sé
cuanto, pero algo ve; pero... nos dijeron que era ciego».

Estas palabras son repetidas por la mayoria de padres
en las mismas circunstancias, mostrando que cuando se
recibe un diagnostico es dificil pensar en las capacidades
visuales, por pequefias 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 si
mismos y, a la vez, sentirse utiles y protagonistas del ini-
cio de estimulacion visual del nifio.

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
observacion de funciones visuales (Anexo 1). En este caso,
la observacién del aspecto fisico de los ojos no ofrece nin-
guna dificultad, pero seria importante observar en Gabi el
comportamiento visual del nifio ante la cara de sus papas,
ante el objeto, y las respuestas que va desgranando a tra-
vés de los diferentes items del protocolo.

A la semana siguiente, los papas de Gabi aportan satis-
fechos que su hijo mira con atencion su cara e incluso su
lengua cuando se la muestran, mira cOmo se mueven sus
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Foto 10. jCaramba, qué interesante es tu caral [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 vision del nifo.

De semana en semana, la funcionalidad del resto visual
de Gabi se ponia de manifiesto, y la ilusién y alegria de los
padres crecia. Por otra parte, el nifio no tenia mas afecta-
ciones, como se constaté 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 mas importante,
descubrieron a su hijo.

A Marina le dan miedo las escaleras... Vision monocular

Marina era una hermosa nifa de tres meses de edad,
con vision completa en su ojo izquierdo y un 0,01 en su ojo
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derecho. Una opacidad corneal cubria completamente su
vision. En la primera visita que realizamos, los padres nos
mostraron su dolor y, a la vez, la esperanza de que la nifia
pudiera hacer una vida normal con la visidbn de su ojo
izquierdo. Los médicos les habian informado que, quizas,
con el tiempo se podria intentar un trasplante de cornea.
La nifia se mostré muy competente e interactiva en nues-
tra primera observacion.

No obstante, mostraba una fatiga visual mayor que la
gue presentan los bebés de esta edad. Iniciamos una esti-
mulacion visual en el ojito derecho por medio de fuentes
de luz y objetos de gran poder hipnético, 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, obstacu-
los... y, si era posible el trasplante con el tiempo, ver la posi-
bilidad de conservar cierta funcionalidad que le permitiese
una mejor recuperacion. Asimismo, iniciar un trabajo con
los padres en estos momentos ayudaria a una pronta recu-
peracion y a una reorganizacion emocional bastante rapida,
como vemos, en general, en estos casos.

El trabajo inicial con el bebé se vera complementado
con un trabajo temprano para compensar la falta de pro-
fundidad, la medicion de distancias y el volumen mas apla-
nado que el nifio ve, consecuencia de esa visibn monocu-
lar. A medida que crece, el nifio 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 estd mas reducido y su vision periférica esta 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 dificil bajar esca-
leras o bordillos cuando es un poco mas mayor. General-
mente, lo hace con un pie en cada escalén, ya que no
puede medir con exactitud la profundidad o la altura del
obstaculo y usa la informacién 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, ademas, cierra los ojos para prote-
gerse.

Por otra parte, trabajaremos asimismo la orientacion en
el espacio, que podria estar también alterada debido a que
no ha podido desarrollar unas buenas coordenadas espa-
ciales y la representaciéon mental del espacio podria ser
mas pobre. Realizaremos también, desde el inicio, muchos
juegos con ambas partes del cuerpo y, mas tarde, trabaja-
remos de forma especifica con técnicas de psicomotrici-
dad. La lateralidad podria verse alterada en estos casos,
cuando se trabaja mas 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, nifia de pre-
dominancia diestra, circunstancia que vemos puede tam-
bién concurrir en los nifos muy frecuentemente.

Aunque la mayoria de estas dificultades las presentan
también los nifios con estrabismo, nuestra atencion la limi-
taremos a los nifios con vision monocular, debida a una
patologia severa ocular, en los primeros afios de vida. El
tratamiento por oclusién, o con técnicas optométricas pre-
cisas para el estrabismo, tendra que ser realizado desde
otros ambitos, siempre que no haya también una pérdida
de vision por algun tipo de patologia en el ojo sano.

Consideramos que esta atencion es muy beneficiosa
para la nifia y que refleja la prevencién, aspecto funda-
mental en el trabajo a desarrollar en la atencién temprana.
Esta atencion se ird espaciando en el tiempo y, cuando la
compensacion visual se desarrolle, podra irse desvane-
ciendo la intervencién hasta que llegue un momento en
que deje de ser necesaria.

Albert, el nifio que no veia la cara de mamay papa
y perdia la vision de objetos. Déficit visual cerebral

Albert nacié tras 25 semanas de gestaciéon. Durante el
tiempo que estuvo en la incubadora tuvo muchas compli-
caciones respiratorias, provocando bajas saturaciones de
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oxigeno que le produjeron una importante leucomalacia.
Asimismo, su retina quedo afectada debido a una retino-
patia del prematuro (ROP, grado II).

Cuando se produce una leucomalacia o algun tipo de
patologia cerebral como, por ejemplo, hidrocefalia, hemo-
rragias que pueden llevar a isquemia del I6bulo occipital o
infecciones (meningitis bacteriana, encefalitis, toxoplas-
mosis congénita, uso prenatal por parte de la madre de
cocaina y anfetaminas, enfermedades metabdlicas, com-
plicaciones de un tratamiento quirargico cardiaco, epilep-
sias o traumatismos craneales), existe el riesgo de que se
produzca un déficit visual cerebral (DVC).

A estas patologias cerebrales puede anadirse alguna
patologia ocular, como en el caso de Albert, aunque, de
hecho, fuera muy ligera. También podrian producirse otro
tipo de patologias.

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

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

Tipo I: No existe enfermedad ocular, general ni neuro-
l6gica. Se produce una recuperacion total, de forma mas
0 menos rapida (6-12 meses, o incluso antes) si empeza-
mos un trabajo de estimulacion visual adecuado.

Tipo II: Ademas del retraso en el desarrollo visual, el
nifo presenta enfermedades sistémicas y retraso en el des-
arrollo motor o neurolégico. La recuperacién visual es par-
cial y mas lenta que en el grupo anterior. Este tipo puede
ser confundido en las primeras edades con el déficit visual
cerebral o retardo mental.

Tipo llI: El niflo presenta lesiones oculares, como cata-
ratas bilaterales, opacidades de cérnea, coloboma, distro-
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fias retinianas, hipoplasia del nervio Optico, albinismo, etc.
La mejoria esta estrechamente ligada a la enfermedad ocu-
lar asociada. La mejoria visual en este grupo se atribuye a
la maduracion de la via visual posterior, debido a las lesio-
nes que presenta.

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

Nosotros lo estdbamos siguiendo en el hospital desde
las primeras semanas de vida, ya que habia participado
en nuestro estudio sobre el desarrollo de funciones visua-
les en prematuros. El nifo habia dado unas buenas res-
puestas visuales en el inicio, pero, poco a poco (cada
semana aplicabamos nuestra bateria «<ML»), veiamos el
descenso que se estaba produciendo debido a su patolo-
gia ocular y neurolégica. El nifio dejo de responder visual-
mente. Iniciamos la estimulacion visual muy temprana-
mente. Colocamos en el interior de la incubadora nuestro
modelo de evaluacion visual en atencién temprana, reali-
zado en gran contraste, blanco y negro por una caray, en
el reverso, en amarillo y negro.

Por otra parte, tanto los papas como las enfermeras rea-
lizaban una estimulacion visual muy préxima con su cara
y manos, a las que inducian pequefios movimientos. A par-
tir de los cuatro meses (correspondia a un mes de edad,
una vez corregida), Albert inicié una inflexion 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 bateria «ML», excepto
los correspondientes a las caras. Cuando se le mostraban,
cerraba los 0jos, o0 bostezaba, o retiraba sus ojos y/o cabeza
del estimulo. Le mostrabamos nuevamente otro modelo de
rayas, por ejemplo, y la atencién se recuperaba. Volviamos
de nuevo a mostrarle el modelo de cara y retiraba su



52 CONSTRUIR JUNTOS ESPACIOS DE ESPERANZA

mirada. Intentabamos mirarlo y sus ojos se movian de forma
erratica. No obstante, si habldbamos, el bebé parecia diri-
gir mejor sus 0jos hacia la cara, dejandolos fijos en el pelo,
en la parte superior de nuestra frente.

Los padres continuaron haciendo un magnifico trabajo
mirando, moviendo la cabeza para atraer mejor su aten-
cion. Cuando el nifio se estaba fijando, enfatizaban su cara
e iban dejando de hablar. Fue un camino muy largo, pero
llegd un dia en que los padres, contentos, nos daban la
noticia de que el nifio llegaba a mirar su cara con atencion.
Nos lo mostraron. Al cabo de unos minutos nos dimos
cuenta de que, no obstante, cuando el papéa sonreia, Albert
dejaba de mirar. El papa hablé y el nifio dirigié su mirada
al padre. Le pedi que nuevamente sonriera y Albert retird
su mirada. Hice a la madre la misma peticion 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 papas se pusieron a intentar rescatar la mirada
de su hijo en esas condiciones.

Otra peculiaridad que pronto aparecio6 era la dificultad
para mirar dos o0 mas modelos de la bateria «<ML». Albert
siempre miraba uno solo y prescindia de todos los demas.
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 visién dema-
siada informacidn a la vez. Esta fue otra linea de trabajo
gque empezamos a desarrollar.

Albert iba creciendo y sus dificultades se iban poniendo
cada vez mas de manifiesto. Sus problemas motores se
iban evidenciando, sus ojos tenian una tendencia clara de
posicionarse a la izquierda y cada vez les costaba mas des-
plazarse hacia la derecha. No obstante, insistiendo, iba-
mos logrando que no olvidase esta posicion. 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 adaptacion de su cabeza.
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Asimismo, iba llamando la atencién la poca atraccion que
también ejercian los objetos. Cuando preguntabamos a los
padres si cogia o le atraia algun objeto, la respuesta siem-
pre era negativa. Solo le atraian los sonidos que los objetos
producian, 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, mas adelante, lo dejaba caer, escuchando, con gran
placer, el sonido producido. Nunca lo miraba.

Empezamos un trabajo de identificacidon 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 pafiales, bafo,
paseo, etc. A cada objeto se le iba a conferir un significado
concreto. Este objeto podia contener informaciones sono-
ras, tactiles, olfativas, gustativas, de temperatura y, por
supuesto, visuales. Al cabo de unos meses pudimos
ampliar los objetos ligados a la actividad. Siempre habia
un detalle, y, en especial, el color, que llamaba la atencién
al nifio. Albert nos iba informando con sus respuestas de
por dénde debiamos seguir nuestro trabajo.

El nifio nos iba indicando, asimismo, la gran importan-
cia que tenia respetar sus ritmos, darle un estimulo cada
vez, darle tiempo para responder, ya que sus latencias eran
muy largas y podian conllevar varios minutos. Para Albert
era muy importante estar colocado en una postura confor-
table. Podia estar estirado o, mas adelante, sentado, pero
con un buen soporte para su cabeza. En estas posiciones,
se le facilitaban las respuestas visuales, al tiempo que podia
orientar mejor su atencién. Se fatigaba rapidamente y, a
los diez minutos, el trabajo tenia que ser alternado con pau-
sas cada vez mas largas, terminando practicamente dor-
mido o realizando grandes bostezos.

Albert empez6 a frecuentar un centro de desarrollo
infantil y atencion precoz en Barcelona a las pocas sema-
nas de estar en casa. Nosotros lo veiamos periédicamente
en este servicio y nos coordindbamos con sus profesiona-
les para hacer un programa conjunto en el que tanto unos
como otros ibamos viendo las prioridades en el desarrollo
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del nifo. Los padres iban orientando, con su mejor cono-
cimiento del nifio, nuestro trabajo.

Conclusién

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 nifio posee, sino
ademas 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 capitulo, a través de casos practicos, se han presen-
tado materiales que pueden ayudar tanto a una temprana
deteccion del déficit visual, como a una mejor compren-
sidn y un mejor tratamiento a aplicar.
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Capitulo 2

Primeros sentimientos y emociones
que experimentan los padres de nifios
con ceguera o baja vision

Mercé Leonhardt Gallego

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

Donald Woods Winnicott
(Traduccién al castellano de Ferran Sanchez Bosch)

Introduccién

Uno de los trabajos base y soporte de los buenos resul-
tados de la atencion temprana es la atencién a los padres
de la poblacién que nosotros atendemos. El trabajo con
bebés y nifos de corta edad pasa siempre por la com-
prension de las relaciones que se establecen en la familia
y, muy especialmente, por la interaccion 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 empatia, comprension,
confianza y esperanza en los cambios, y supone sensibili-
dad para poder entender las relaciones que se crean o se
estan creando entre los padres y sus hijos. Si podemos
entender qué esta 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 nifio, de la fami-
lia y de cada uno de sus miembros.
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Todo ello nos orienta hacia una escucha atenta y empa-
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 mas dificiles 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 situacion, que puede ser normal den-
tro de unas circunstancias concretas de vivencia y
elaboracion de un duelo. No invadir al otro, sino acompa-
Aarlo en su sufrimiento sin cuestionamientos ni presuntos
saberes que no conducen a la puesta en marcha de los
aspectos mas saludables de un funcionamiento mental.

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

Sentimientos y emociones

Comprender mejor el proceso de los sentimientos y las
emociones que viven los padres de nifios con ceguera o
baja vision es lo que nos impulsé hace un tiempo a escri-
bir un pequeno cuaderno que sirviera de soporte a profe-
sionales que trabajan con familias. Nuestro propdésito tam-
bién incluia el poder ayudar a entender al nifo ciego, desde
el respeto a su propia especificidad. Hoy, desde esta nueva
publicacion, incluimos las experiencias y reflexiones que
en su dia hicimos y que podran 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 basica, pero, preferentemente,
en una experiencia de tipo emocional. Tener hijos y ser
padres es una experiencia biolégica 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 asumira su rol y favorecera el crecimiento emocional de
los otros componentes. En cambio, cuando hay dificulta-
des personales o de relacién se colocan fuera de ese rol,
siendo dificil 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 agresion al
estado materno y paterno y, aun cuando no haya objetiva-
mente ninguna culpa, los padres si 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 fenémenos que
guedaran reflejados en el grupo mas amplio, el grupo de
padres que analizaremos, desde esta perspectiva, en este
capitulo.

El espacio mental compartido por los miembros de la
familia determina el espacio de interaccion 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 ofrecera 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 evolucién
de un nifo. De todos ellos, conviene destacar uno por su
importancia: aquel que hace a la pareja sentirse como
padres. Padres que pueden disfrutar de la relacién con el
nino, con sus juegos, con sus alegrias y con todo lo que
significa un hijo. Porque antes que ciego, los padres lo ven,
o lo podran llegar a ver, como a su hijo. Por ultimo, no debe-
mos olvidar la necesidad de revivir, en alguna medida, las
ilusiones que se proyectaron un dia en ese hijo, en lo que
un dia era un futuro y hoy ya es presente, un presente dis-
tinto, pero que puede ser emocionalmente esperanzador.
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El nifio nace ciego

Isabel y Pedro estan desorientados, confundidos. Un
fuerte dolor les oprime el pecho y unas palabras golpean
insistentemente su cabeza: «El nifio no ve... Sera 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 niflo que necesita que se le quiera
mucho, se le comprenda y se le acoja junto con todo su
dolor.

Isabel piensa que en cuestion de pocas horas ha cam-
biado toda su vida. Ella y Pedro esperaban con gran ilu-
sion la llegada de su bebé. jCuantos proyectos, suefios y
planificaciones habian estado preparando en el tiempo del
embarazo! Y ahora, ¢qué pasaria? ;Seria capaz de ser
aquella madre que habia sofiado ser para su hijo? ¢0 ten-
dria que delegar la educacion de su hijo en otras personas
mas expertas, con un mejor conocimiento de la evolucién
de un nifo ciego? Este pensamiento le preocupaba por-
gue tenia claro que no queria renunciar ni a su hijo, ni a
intervenir en su desarrollo.

La mayoria de los padres se suelen sentir, en los pri-
meros tiempos, inseguros, y desconfian 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 energia que, orientada, permite la progresiva adap-
tacion de las necesidades del nifio y reconocer su propia
situacion.

Otros padres pasan un primer tiempo persuadidos de
gue tienen un nifio sin problemas, pero, de pronto, descu-
bren que pasa alguna cosa, que el nifio no les mira a la
cara, que sus 0jos no siguen a los objetos, y el miedo a
descubrir que el niflo 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-
tificacion a este hecho. Cuando se confirma el diagnéstico,
surge una desconfianza hacia el médico. «jQuiza se equi-
vocal» «jSi casi ni ha mirado al nifiol» «Los bebés, en los
primeros tiempos, jno ven!», piensan algunos padres, o
«Quiza es inmaduro, es muy pequefo», piensan otros. Una
agresividad contra el médico y la conviccidén de que este
no es el especialista adecuado porque o no sabe lo sufi-
ciente 0 no esta al dia de las operaciones, trasplantes, nue-
vas técnicas, etc., que puedan devolver la vision al nifio,
promueven un peregrinaje hacia los que creen que pue-
den ser los mejores oftalmélogos del pais, o incluso del
extranjero.

Durante este tiempo, las visitas a los oftalmélogos se
pueden multiplicar, viajes a otras ciudades o paises pare-
cen disminuir los efectos devastadores que, en su animo,
ha creado el diagndéstico. Poder depositar una confianza
plena en el especialista que atiende a su nifio también
ayuda a recuperar la seguridad en si mismo y a poder dedi-
carse con mas energia al nifo y a todo lo que pueda nece-
sitar para su crecimiento feliz.

Nifios que nacen antes de tiempo: los nifios prematuros

Hay nifios que nacen antes de acabar el tiempo com-
pleto de su gestacion. Son nifilos que tienen que vivir en el
hospital separados de sus padres durante un tiempo, a
veces largo. Nifios que han de estar en la incubadora dias
0 meses y que durante este tiempo les puede resultar difi-
cil la supervivencia. Esta separacion es muy dolorosa para
los padres, que desean tener consigo a su pequeio 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 nifo, a fin de evitar un mayor sufrimiento en caso
de que el nifio se muera.



62 CONSTRUIR JUNTOS ESPACIOS DE ESPERANZA

Elena comentaba que cuando el nifio tuvo que perma-
necer en la incubadora no sintié que el nifo era algo suyo:

Creo que durante este tiempo me desvinculé de él, tenia
miedo de perderle [...]. Cuando lo miraba a través del cristal
no queria sentir ninguna emocion y, de esta forma, tener excu-
sas para no tener que volver a la clinica y asi evitar el sufri-
miento.

Conoci a Anna, una enfermera de planta, que entendié lo
que yo y otras madres sentiamos cuando veiamos a nuestros
hijos tras los cristales. Nosotros, los padres, sin entender mucho
qué es lo que podia sentir el nifio, ni vivir sus primeras expe-
riencias en el mundo, nos sentiamos fuera, sin comunicacion.
La enfermera nos ayudé a acercarnos al nifio, a la vez que nos
explicaba que, a pesar de ser el nifo tan pequefio percibia lo
que sucedia en su entorno. Nos mostré las capacidades del
nifo. Se orientaba hacia el sonido, seguia la voz, se disponia
con actitud de alerta cuando se le hablaba y mostraba cémo
le gustaba. Esta capacidad de respuesta se comprobd al lla-
marle por su nombre, de forma casi simultanea, una persona
no conocida y su propia madre. El nifio desplazaba la cabeza
y todo el cuerpo hacia la voz de su madre. Si algo le moles-
taba utilizaba recursos de proteccion: dormir, llorar, que es
como llamar la atencion para ser atendido.

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

A todo eso, jllegdé el momento esperado! El nifio ya
estaba en condiciones de ir a casa. jQué alegria! Pero, a
la vez, jcuantas dudas! La ilusidon, en cuestion de segun-
dos, se transformé en pena. El médico, muy serio, inten-
taba explicar la situacion: el nifio era ciego, surgieron
complicaciones en el tiempo en que el nifio estuvo en la
incubadora. Se le tuvo que aumentar la concentraciéon de
oxigeno para salvarle la vida; el nifio era inmaduro y sus
ojos habian quedado afectados. A Elena se le saltaban
las lagrimas, el médico seguia hablando pero ella no oia
nada. Solo podia pensar en los ojos de su hijo. Pensé que
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no podria soportar aquel dolor que le oprimia el pecho.
Jaime, que estaba a su lado, la abrazaba con fuerza, y
ella agradecia este abrazo. Habian quedado mudos los
dos, no se les ocurrié qué preguntar con tantas pregun-
tas como tenian en su cabeza, pero en aquellos momen-
tos les era totalmente imposible poder expresarse con
palabras.

Los nifos considerados de alto riesgo por sus difi-
cultades iniciales, pueden presentar, en algun caso, y
después de un tiempo, un paro en su desarrollo o un
ritmo de evolucion 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 dias, Jaime se mostré agresivo con-
tra los médicos y las enfermeras que cuidaron del nifio. En
todos encontraba fallos. ¢De quién fue la culpa? Alguien
tenia que tenerla. En su mente siempre aparecian las mis-

Foto 11. Juntos hacia el futuro
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mas preguntas y, lentamente, descubrié que el deseo de
encontrar a algun responsable se alimentaba de su propia
necesidad, pero que no necesariamente tenia que ser asi.
Lo que sentia era lo que le hacia buscar razones y justifi-
caciones que le ayudasen a calmar su dolor, pero esta
misma actitud le provocaba una mayor angustia. Penso
que, posiblemente, le ayudaria hablar de nuevo con el
médico y preguntarle todo lo que les preocupaba tanto a
€l como a Elena. Preguntar sobre las causas, sobre la evo-
lucién del nifo, en definitiva, conocer lo que era necesa-
rio y diferenciar lo que eran sus sentimientos sin tenerlos
gue proyectar hacia otras personas.

Sentimientos que surgen

Existe una cuestién que se plantean todos los padres:
el deseo de conocer las causas de la ceguera de su nifo.
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 nifio, qué se puede esperar del
futuro. También se cuestionan la propia capacidad como
padres de un nifio que va a tener una evolucion 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 situacion. 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
si mismo y que, a su vez, puede permitir afrontar con mas
competencia las distintas situaciones por las que atraviesa.

Elena pensaba que toda su alegria se habia transfor-
mado en dolor. El hijo con el que habia sofiado con Jaime
era totalmente distinto, era otro. Sintié deseos de huir, de
escapar, no le importaba donde, o de coger a su nifio en
brazos y acabar con todo; su vida no tenia sentido. Mir¢ al
nifo, una inmensa tristeza inundaba su corazoén, pero
penso6 que quiza deberia luchar, intentar tirar hacia delante,
pero no sabia como.
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Por las noches no dormia, no podia conciliar el suefio,
eran tantos los pensamientos de tristeza que se le presen-
taban que sus ojos se llenaban continuamente de lagrimas,
y cuando por fin lograba dormirse, vencida por el cansan-
cio, notaba que su sueno era intranquilo. Sofiaba mucho,
y cuando se despertaba queria seguir durmiendo, no queria
levantarse, se agarraba a la cama y queria pensar que todo
habia sido un suefio, que todo lo que le pasaba no era real.

Se sentia muy cansada, le parecia que, de pronto, se
habia vuelto vieja y no tenia interés por nada. Por otra parte,
se encontraba desorientada sobre lo que tenia que hacer,
incluso en las cosas cotidianas como la comida del dia,
porque cada dia comian lo mismo. Estaba tan bloqueada
gue no podia ni cambiar los menus.

No queria ni salir a la calle porque temia que le pre-
guntasen por el niflo y tener que responder aquello que no
queria aceptar. Si llevaba al nifio en su cochecito, iba tan
rapido como podia, con el fin de pasar desapercibida.
Recordaba con nostalgia los meses esperando al nifio y la
ilusién que tendria de pasearlo y el orgullo que sentiria
cuando lo mirasen. jQué paradoja! Ahora, cuando nadie
se fijaba en ella, pensaba que habia tenido suerte, porque
asi no tendria que responder y explicar lo que le pasaba al
nifo, ni tener que aclarar que no estaba dormido, sino que
no veia. Ella queria mostrar a su nifio con todo lo bueno
gue tenia y que, para Elena, era el reflejo de lo que quie-
ren los padres para sus hijos, todo lo mejor. Pero sentia que
gueria esconder los aspectos del nifio que les herian pro-
fundamente, lo malo de uno mismo que no se quiere reco-
nocer y que les hacia sentir culpables. Este sentimiento de
culpabilidad es un sentimiento normal que experimentan
todos los padres, es una de las primeras reacciones mas
punzantes que se viven.

Pensaba en su madre, queria sentirse de nuevo como
una nifia «mimada», comprendida y querida, no tener que
«dar la talla» delante de todos. En estos momentos recor-
daba carinosamente todo lo que su madre le explicaba
sobre su infancia: eso le confortaba y le ayudaba a pensar
que ella podia 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 depresién. También se experimentan deseos
de rechazar la propia situacion e, incluso, al nifio, 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 nifno. Estos son los sentimientos generalmente expe-
rimentados por los padres de nifios 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 esta viviendo.

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

No obstante, todos estos sentimientos los podriamos
considerar utiles y necesarios para el proceso que tienen
qgue seguir los padres de nifios ciegos o de baja vision. De
esta forma, unos padres que, al principio, parece que no
quieren a su nifio, lo que estan expresando es que nece-
sitan un tiempo, una orientacion, una comprension y una
informacion que les dé la oportunidad de adaptarse a una
situacion tan diferente y tan nueva. Para llegar a una adap-
tacion de su situacion real tienen que hallar su propio equi-
librio y han de reconciliar sus logicos 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 podriamos considerar la funcion
de la depresién. La depresidn serviria para pasar de una
situacion esperada y anticipada como muy feliz a una situa-
cién dolorosa, completamente distinta. Podriamos decir
gue hace de puente entre una situacion y otra sumamente
distinta, pero que, a su vez, posibilita el poder afrontar la
nueva situacion de forma mas 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 proyeccion 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 energia que puede
potenciar a la persona que la siente para luchar y buscar
caminos alternativos de evolucion en la situacion que se
esta viviendo.

Reacciones entre la pareja

Xesco y Laia tenian por costumbre conversar. Les gus-
taba estar mucho tiempo hablando y discutiendo de
muchos temas. En cuanto recibieron la noticia de que su
pequefia hija era ciega dejaron todos los temas de con-
versacion. Todo su tiempo estaba ocupado en rondar en
todas direcciones con pruebas para la nifia. Pasados unos
meses, Laia decia: «<No nos habladbamos, viviamos 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 fisicos, comparti-
dos, una pérdida de identificacion 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 situacién, 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 &mbitos de la vida a través del dialogo, de compartir sen-
timientos, son elementos que pueden ayudar a descubrir
nuevas formas de expresion y, con ello, el crecimiento fami-
liar. Todo ello sin negar valoraciones distintas que, integra-
das, pueden producir nuevas alegrias 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, asi como su psicologia. Cada uno puede
expresar sus sentimientos respecto a la ceguera del nifio
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 mas expre-
siva, con llantos y sollozos constantes. Este Illanto puede
ser rechazado porque le esta hiriendo en lo mas profundo,
sin entender que cada uno canaliza sus sentimientos de
una forma determinada y, por ello, presenta maneras dife-
rentes.

Un buen dia, Xesco pensé en los dialogos de antafio y
sintié nostalgia de aquellos tiempos. De pronto, sintio el
fuerte deseo de hablar con Laia, qué les pasaba?, ¢por
qué no se hablaban como antes, cuando en estos momen-
tos tienen mas motivos para hacerlo? Tenia que buscar un
espacio y lo encontrd. Estaba en el trabajo, pero esto no
fue motivo para impedir que dejase pasar el impulso. Cogié
el teléfono y dijo: «Laia, necesito hablar contigo, ¢podrias
arreglartelo para que podamos tener un encuentro?»

Laia se emociond y dijo: «Xesco, si te parece hablo con
mi madre y te llamo en seguida, jyo también queria un
encuentro!». Fue a la salida del trabajo. Caminaban lenta-
mente, cogidos, serenos. Aun asi, las palabras no eran faci-
les de pronunciar. No obstante, intentaban abrir, lentamente,
una ventana en su relacién.

A menudo, uno de los problemas que tiene la pareja
afectada es encontrar los elementos que facilitan su rela-
cion en todos los aspectos. Conocer el diagndstico de baja
vision o de ceguera suele provocar una distancia afectiva
y sexual en la pareja. De forma inconsciente, también se
atribuye a esta relacion fisica una culpabilidad, «de no
haber tenido aquel momento...», atribuyendo a «aquel
momento» la causa de la situacidén que estan 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 proyeccion
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 justificacién a lo
que se siente como malo e indigno de uno mismo. «En mi
familia no se ha dado ningun caso.» Es una de las frases
gue se pueden oir tanto de padres de nifios ciegos como
de niflos con otras malformaciones. Frase acusatoria hacia
el otro, pero de ninguna manera liberadora para uno mismo.

El didlogo entre los dos, su comprensidn, su tacto y su
respeto pueden ayudar a seguir por caminos que conduz-
can a un amor mas nuevo, mas maduro y con mayor ple-
nitud.

Laia decia: «Después de que pasamos la fuerte crisis,
con sufrimiento y dificultades de relacién, nos encontra-
mMOs mas unidos, y nuestro amor lo pudimos apreciar como
mas libre y mas fuerte. De nuevo, fuimos capaces de valo-
rarnos cCOmo personas y como pareja, situacion que tam-
bién nos ayud6 en nuestra tarea de ser padres.»

A veces, las situaciones son muy dificiles de superar,
en especial si las relaciones de pareja ya resultaban difi-
ciles y conflictivas antes de conocer la ceguera del nifo.
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 limite y de cri-
sis: el psicologo o el psiquiatra especializado.

Los hermanos

Gloria caia en la cuenta de que su hijo mayor, Bernat,
habia cambiado mucho desde el nacimiento de su her-
mano. A sus ocho anos, se daba perfecta cuenta de todo
lo que pasaba a su alrededor. En muchos momentos se
percataba que era observada por el nifio y que intentaba
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distraerla cuando la veia triste. El nifio la consolaba, la ani-
maba y le decia: «Quiza Guifré se curara algun dia». Glo-
ria agradecia los esfuerzos de su hijo, y sentia no tener ni
tiempo ni coraje ni alegria para jugar con €l como solia
hacerlo antes. También le preocupaba que, a menudo, a
Bernat le subia la fiebre. Anginas, dolores de estdmago,
de cabeza, y, por si fuera poco, la ultima evaluacion habia
sido desastrosa para el nifio. Ante tantos sintomas, los
padres, pensaron que tenian que encontrar cobmo solucio-
narlo de forma conjunta.

Para los hermanos del nifio con ceguera es muy impor-
tante recibir informacién veraz sobre el déficit, pero de
forma adecuada a su edad. También han de ser parte activa
de la dinamica familiar con las dificultades que supone el
alto grado de atencion que requiere un bebé con proble-
mas visuales. Al mismo tiempo, se debe vigilar el no sobre-
cargar al nino con excesivas demandas. Aparentemente,
los hermanos pueden dar una imagen de madurez, de
hacernos creer que el nifo es plenamente consciente de
la situacidén y de que ya puede comprender que no le aten-
damos en muchos momentos. Ademas, le pedimos una alta
respuesta de forma continua. La tristeza o la desilusién
también pueden afectar de forma profunda al nifio, en espe-
cial cuando toda la casa esta 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 situacion 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,
qgue les tranquilicen como si fueran unos padres que aco-
gen sus angustias. Los sentimientos de orgullo y de cul-
pabilidad paterna que a menudo estan presentes en esta
relaciéon dificultan el crecimiento normal del nifio.

Por lo que ya se ha dicho, conviene estar alerta para
dar la atencion adecuada a los hermanos de nifios con
cegueray, 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 tensidon que viven en anos que suelen ser criti-
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-
cion adicional a los hijos puede comportar.

Crisis periédicas

Después de la primera crisis, experimentada en el
momento de conocer la ceguera de su hijo y reconocida
como la mas importante y la mas significativa, Andrés y
Silvia, con los afos, se percataron de que en cada momento
de cambio, donde se ponia de relieve socialmente «la
ceguera», experimentaban nuevas crisis. Les parecia haber
encontrado un equilibrio al haberse adaptado a una situa-
cion, pero, no obstante, ante las nuevas situaciones, sen-
tian que se presentaban de nuevo los sufrimientos, las
ansiedades, los miedos, la tristeza, etc. Otra vez se tenian
gue enfrentar ante la nueva situacién para trabajarla, com-
batirla y asumirla.

Los encuentros con los padres. Grupos de padres

Tere y Marc valoraban positivamente las reuniones que
periédicamente tenian en el Centro de Desarrollo Infantil y
Atencién Precoz de niflos con déficit visual. Con indepen-
dencia de la ayuda personal que ellos recibian, el hecho de
encontrarse y formar grupo con otros padres con las mis-
mas circunstancias les animaba en su proceso personal
de comprension de la situacion y de sus sentimientos, y, a
su vez, resultaba un estimulo para favorecer la relacion,
comprender mejor al nifio y ayudarlo en su desarrollo.

Al principio, notaban que la dificultad de hallar mode-
los validos que les orientasen en la educacion del nifio los
habia inhibido. EI numero de nifios con ceguera de una
poblacién 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, elevo de forma
inusual el tono de voz como si tuviera dificultades de oido.
Ella le explicd al médico como valoraba el nifio la delica-
deza en el tacto, el anticipar las manipulaciones que se le
tenian que hacer, hablarle con suavidad, etc. La respuesta
fue muy favorable porque de inmediato cambié la forma de
practicar la exploracion en el nifo.

Toni, que al iniciar la consulta lloraba a pleno pulmén,
al sentir que se le hablaba con afecto y se le tocaba lenta
y cuidadosamente, callé en seco y adoptd una actitud de
escucha atenta a las palabras que se le decian en un tono
que le inspird tranquilidad.

El hecho de reunirse con otros padres de nifios ciegos
propiciaba una mayor confianza en si mismos, de manera
que experimentaban que perdian el miedo. Ello era debido
a que su principal objetivo, que su hijo evolucionase feliz
e interesado en el mundo que le rodea, podia ser compar-
tido, y, ademas, tenian unas referencias mas fiables sobre
lo que convenia hacer y como hacerlo.

Cada nueva etapa que el nifio tenia que superar, al prin-
cipio era vivida con temor por el desconocimiento que
tenian de su posible proceso. No obstante, el enfrentarse
con la realidad les permitia tranquilizarse, aunque lenta-
mente. Los padres mas experimentados les decian: «Con-
viene vivir el presente con toda intensidad y disfrutar de
cada una de las etapas del nifio». El hecho de adoptar esta
actitud suponia un estimulo constante para ellos, al tiempo
que les ayudaba a distender el miedo a un futuro siempre
incierto.

Decian: «Si el nifio, ahora, es feliz porque ha mostrado
capacidad de superar obstaculos sin ahorrarle los esfuer-
zos propios de su edad, también puede serlo en el futuro,
como los otros nifios». El hecho de haberlo experimentado
de forma progresiva les hacia sentirse mejor con ellos mis-
mos, como padres competentes y con posibilidades de dise-
Aar proyectos de futuro para la vida de su hijo y la suya
propia.
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Se habian dado cuenta de que ahora podian disfrutar
con Toni. El amor que sentian 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 mas. Se daban cuenta de que ellos que-
rian disfrutar de su hijo como cualquier padre y que no que-
rian sentirse obligados a hacer cosas como si fuesen los
maestros. Las sugerencias y las ideas que recibian del
especialista las ponian en practica, pero con su toque per-
sonal, es decir, con su propia manera de ser y, ademas,
adecuada a Toni, con su temperamento y teniendo en
cuenta los rasgos de su incipiente personalidad.

Para acabar, diriamos que, en general, el sufrimiento no
es estéril. El sufrimiento personal, segun se viva, puede
predisponer a ser mas consciente del sufrimiento propio y
del de los demas, cuando es posible pensar en ello y en
como afecta a uno mismo y a la relacion con la familia y
con otras personas. El sufrimiento, si se vive de forma
catastroéfica, puede llegar a destruir, pero también puede
transformar a la persona y ayudar a un crecimiento interno,
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ya que, quizas, con él uno se puede hacer mas fuerte,
puede estar mas preparado para las adversidades. El sufri-
miento no es ni una barrera ni una obstruccioén 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 crénicas.
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Capitulo 3

La acogida a la familia: iniciamos el proceso
de atencion temprana

Isabel Vecilla Rodrigo

Hubo dias 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

Las malas noticias

«¢Y como le digo ahora esto a mi mujer? cémo se lo
digo... ?»

Segun apuntan algunas investigaciones,® y como tam-
bién se ha comprobado en nuestra experiencia de muchos
anos en el Equipo Especifico de atencién educativa a alum-
nos con ceguera o discapacidad visual, el diagnostico 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

8 Lépez Montellano, F. (2006). Primera atencién y transmision del diag-
ndstico de ceguera/deficiencia visual a las familias: el influjo de los procedi-
mientos y actitudes de los profesionales. Ponencia presentada en el 4.° Con-
greso Virtual INTEREDVISUAL sobre Atencion Temprana y Discapacidad Visual,
2-31 octubre 2006.



78 CONSTRUIR JUNTOS ESPACIOS DE ESPERANZA

uno solo de ellos. La cuarta parte de las ocasiones la infor-
macién se da en los pasillos... La mayoria de las familias
se sienten desinformadas e insatisfechas con la informa-
cion recibida en esta primera ocasién, por lo que inician
un peregrinaje por servicios médicos buscando confirmar
o aclarar el diagndstico.

En general, los profesionales de la medicina se centran
en salvaguardar la salud fisica del nifio, por encima de con-
sideraciones de salud mental o de riesgo psicologico. Cen-
tran su atencién en el nifo como sujeto enfermo, y mini-
mamente en la familia que le sustenta animicamente.

Existen numerosas propuestas de mejora de los ser-
vicios de atencion a las familias en atencién temprana, y
todas ellas apuntan en la misma direccién: proporcionar,
desde el primer momento, una atencién conjunta al nifio
y a la familia, de modo multiprofesional y coordinado. En
este sentido, consideramos oportuno destacar aqui la con-
veniencia de buscar formulas que nos permitan dar la
acogida a los padres en el momento mas préximo posi-
ble al conocimiento del diagndéstico 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 psicolégico, «la
informacién es una forma de ganar control sobre el pro-
blema», y aunque esta primera noticia sobre el diagnostico
de grave discapacidad visual de un nifilo siempre genera
una crisis en los padres, también es cierto que el modo en
que se ofrece esa informacion inicial tiene la posibilidad
de suscitar «guiones» que determinaran en buena medida
las inmediatas relaciones y el afrontamiento de esos padres
ante su nueva situacién como tales.

Se trataria, pues, de lograr que la comunicacion del
diagnostico deje de ser un hecho puntual y se aproxime
mas a una entrevista-proceso, en la que se pueda propor-
cionar a los padres una informacion 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 atencioén a variables persona-
les y situacionales que incluyeran la exploracion previa de
la informacion disponible por los padres sobre la discapa-
cidad visual, normalmente muy confusa e inespecifica, y
sobre servicios y recursos de apoyo disponibles... en defi-
nitiva, una comunicacioén inicial del diagnéstico 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-
ponsabilizacién.

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

Una vivencia inédita

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

En aquellos primeros dias en el hospital sentiamos de todo:
miedo, rabia y confusion, sobre todo mucha confusion.
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Recuerdo que me quedaba sentada a la vuelta de la guar-
deria y me ponia a llorar. Me imaginaba que mi hija estaba alli
dentro llorando también. Y lloraba mas aun. No podia pararme.

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

Basta un minimo de empatia para comprender y sentir
deseos de ayudar, de confortarles... pero, coémo? 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 asi tiene que ser. Hay escucha, compafiay
consejos, muchos consejos. Y, con ello, deseariamos con-
seguir que estas implicitas demostraciones de aturdimiento
e impotencia de los padres se transformasen, lo mas rapi-
damente posible, en muestras de alguna forma de energia
positiva, de reconocimiento incipiente del nifio que ahi esta,
oculto tras el reciente diagnostico-sentencia que les impide
verle e ilusionarse... y seguir adelante.

Y vuelta a empezar, cdmo hacer?: la compaiia, la
escucha pasiva y los consejos no parecen llevar muy lejos
si no estan solidamente vertebrados en algo mas que bue-
nas intenciones.

¢Como ayudar al transito necesario desde la vivencia
dramatica de la paternidad a otra que sabemos ha de ser
necesariamente ilusionante?

Hubo esperanzas, energia y preparacion durante el emba-
razo. Emociones que se aforan ahora que el diagnostico-
sentencia ha supuesto un rotundo giro en los proyectos, un
giro que apunta en una desconocida direccién no prevista y
para la cual no hay referentes: hospitalizaciones, peregrinaje
por servicios médicos y sociales... Nadie esta preparado
para interpretar estas experiencias, para afrontar estas difi-
cultades, para adaptarse a estas nuevas exigencias.

Pero recordemos: si 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 estimulo al desarrollo que el nifio
gue se esperaba hubiese ido presentando. El nifio espe-
rado no ha venido. No es él. Pero esta aqui. 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» (depresion, agre-
sividad, rechazo...) nos revela una riqueza y un potencial
actual importante y necesario: tras el dolor, subyacen
deseos enormes de recuperar al nifio esperado y de reto-
mar un rol de padres para el cual si hubo preparacion. Por
tanto, aquella preparacion aqui esta «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 si 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 areas apropiadas de sus vidas... hasta lograr convertir en
ventajas lo que aparentemente son desventajas... El enfoque
de la utilizacién consiste en convertir los «hierbajos» (sintomas,
creencias inflexibles, dudas...) en componentes esenciales acti-
vamente utilizables como parte de la solucién. (Milton Erick-
son, en O’Hanlon y Weiner-Davis (2002)).

2. El escenario familiar es decisivo para la construc-
cion de aprendizajes y el desarrollo del nifio, pues propor-
ciona el incondicional sostenimiento afectivo y el también
imprescindible apoyo para crecer y desprenderse y afron-
tar la diferenciacion emocional y la aventura de la explo-
racion y el descubrimiento del mundo circundante. Nada
puede sustituir o reemplazar la calidad del vinculo ni de la
interacciéon 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 —vinculacion afec-
tiva e interaccion compensatoria— no se establecen ade-
cuadamente de modo temprano, pueden producirse
detenciones, retrasos o desviaciones del desarrollo que
llegan a configurar, en los casos mas graves, cuadros
psicéticos.

Asi pues, hemos de actuar con esos sentimientos que
el conocimiento de la discapacidad visual ha desatado en
los padres, porque en ellos se oculta un potencial positivo,
y también sobre estos sentimientos, para dirigirlos a una
percepcion ilusionante del hijo real y a una interaccion gra-
tificante con él, restaurando asi, en toda su riqueza, una rela-
cion progenitores-hijo que, de modo espontaneo, estuvo ahi
hasta que aparecié el diagnostico. Y aqui sigue retenida.

Esther, la mama de Alicia

Ya teniamos dos nifias. Mi marido queria ir a por el nifio.
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 varén. No quisimos saber su sexo hasta que
naciese. La verdad es que durante el embarazo los cuatro espe-
rdbamos con gran ilusion. Recuerdo que cuando nos dijeron
que era nifla senti una fuerte punzada de frustracion. Pero ape-
nas dur6 unos segundos —jOtra hija!, jpueno!—. Me parecio,
de repente, que no era importante que no fuese nifo: ahora ya
no, porque nuestra nifia 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 estimulacién precoz del IMSERSO. Excepto la
ultima parte:

No puedo ir por ahi diciendo que no la quiero, eso no esta
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
nifia. Yo solo hago lo que él me dice que haga. De mi no sale
nada.

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

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

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

Y, quiza, tampoco sea el momento de hacer preguntas
descontextualizadas sobre la situacién familiar y general
del bebé. Dejaremos la evaluacion inicial para mas ade-
lante.

Tampoco parece que sea la ocasion de dar informacion
sobre las peculiaridades del desarrollo del bebé ciego y las
multiples formas de compensar-estimular los aprendiza-
jes de su hija Alicia.

Si hacemos esto ahora, estariamos, quiza, invadiendo la
intimidad que se nos ha abierto y, de algiin modo, invalidando
los recursos emocionales que potencialmente subyacen bajo
estos que la madre nos ha traido ahora a nosotros. Y, sobre
todo, estariamos perfilando una relacién en la que el rol de
la familia seria 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
relacion que queremos establecer cuando iniciamos una inter-
vencién en atencion temprana con padres que afrontan una
discapacidad visual en su hijo recién llegado. Este si seria el
rol de los servicios médico-sanitarios, que cumplen con ello
una funcion necesaria y muy valiosa.
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Nosotros queremos iniciar una relacién de ayuda, no
tanto psicoldgica, que puede y suele ser rechazada, como
una «alianza estratégica» orientada a la accion conjunta y
efectiva, en la que padres y profesionales seamos colabo-
radores, en la que compartamos responsabilidades y par-
ticipacion activa conjunta en proyectos de vinculacion y
aprendizaje en el insustituible medio familiar del nifio con
discapacidad visual grave.

Procede iniciar la construccion y aceptacion de este tipo
de relacion de ayuda y colaboracion desde el rol de experto,
si, pero complice y proactivo también, en el momento de
la acogida. Es mas, creemos que este es un momento pri-
vilegiado y unico para el establecimiento de este tipo de
relacion 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:

¢ | a aceptacion y el apoyo emocional.

¢ | a validacion de sus biografias.

¢ El reconocimiento de sus competencias.

e La promocidén de recursos actuales: resiliencia.
¢ |a busqueda de espacios para la esperanza.

¢ |ainformacion, el asesoramiento, la evaluacion de la
situacion familiar y del desarrollo del bebé, la parti-
cipacién conjunta en cambios ambientales... vendran
mas adelante, en los siguientes momentos de la inter-
vencién con familias que ahora se inicia.

La aceptacion y el apoyo emocional

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

Es el momento de respetar: proporcionando un entorno
afectivo y cognitivo de recepcién y validacion, 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 esta 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 promocion de los
valores intrinsecos a cada una de ellas.

La creacién de este clima de aceptacién supone otor-
gar tiempo y permiso para que los padres se expresen
desde su propio marco de referencia, seguros de que
no habra consecuencias negativas, de que no seran juz-
gados.

De este modo, la acogida es, en si, una intervencion
normalizadora y también una primera materializacion de
procesos de influencia que iniciamos:

¢ Nuestra escucha activa y empatica, y nuestro respeto
y validacion de sentimiento actuales, contribuyen a
extinguir la ansiedad y a parar una silenciosa esca-
lada emocional de autoculpabilizaciones e inseguri-
dades.

e Contribuye al desarrollo de habilidades de autoa-
ceptacion y autoempatia; 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 perjudicaria el genuino
potencial de la intervencion profesional que queremos ini-
ciar en relacion a nuestra capacidad de influencia en el
comportamiento familiar-aprendizajes y desarrollo del nifio.

La confianza es una forma de vinculacion consistente
gue resulta reciprocamente enriquecedora, pues garantiza
una comunicacion bidireccional que es necesaria para la
eficacia de nuestra intervencion.

¢ «He podido decir lo que me esta sucediendo», otorga
a los padres una percepcion nueva de autoeficacia
emocional.

¢ Y mas aun si nosotros les acompafamos desde este
intimo espacio emocional actual que acabamos de
acoger, brindandoles nuevas perspectivas:

La validacién de sus biografias

Esto que me cuentas es muy importante. Te agradezco que
confies en mi.

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

Lo que estas sintiendo es totalmente comprensible... Es un
indicador del fuerte impacto afectivo que el diagnéstico de
ceguera de tu bebé ha significado para ti. Tienes todo el dere-
cho del mundo a sentirte asi. No es ninguna locura... Y tam-
poco es un rasgo cronico ni extrafio 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...

El reconocimiento de competencias

Podemos ir mas alla desde nuestra perspectiva de uti-
lizacion, que decia Erickson, o de potenciacion 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 si 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.

Ta 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 reflexion y
de desplazamiento a ideas proximas a las expresadas por
los padres, pero nuevas y portadoras, en alguna medida,
de incipiente energia positiva.

La entrevista (o entrevistas) de acogida ser4, asi, no solo
un espacio para la expresiéon y relajacién de emociones y
sentimientos, sino también una primera invitacion al anali-
sis compartido de los mismos y una primera contribucion
a la reorganizacion de vivencias actuales, continuando asi
nuestra ayuda—acompanamiento para que descubran, en
su momento afectivo actual, los cambios que podrian faci-
litarles una mayor calidad de vida en el afrontamiento de
esta crisis.

Las preguntas constituyen una invitacion mucho mas
fuerte que las afirmaciones para que los padres se impli-
guen. Con ellas, podemos orientar o influenciar:

—¢Crees que hay otras personas que estan angustiadas
ante esta situacion?

—¢De dbénde 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 mas remedio.
Alguien tiene que hacerlo. El es diferente. Es mas fuerte...

—¢Has hablado de esto con él? ¢El también piensa que
es mas fuerte que td...?
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La promocién de recursos actuales

—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 corresponderia,
¢no te parece?

—...Y tener una rica experiencia previa en la crianza tam-
bién debe ser un aspecto valioso en tu actual situacion. ¢Tu
crees que puede resultarte de utilidad en alguna medida?

—...No lo sé, tal vez si, pero yo... ;qué puedo hacer por
un bebé ciego? No sé cédmo hacer las cosas... Pienso que voy
a hacerlo todo mal.

—¢Tu marido si sabe como hacer? ¢Ha conocido a otros
bebés ciegos? ¢ Tiene experiencia?

—iNo!, jclaro que no! El tiene la misma experiencia que
yo 0 menos, porque de las nifas siempre me he ocupado yo...

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

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

—NMe hago cargo, jes tan comprensible que te sientas inse-
gura! Ademas, es verdad, tu lo sabes: la crianza exige mucha
energia. Y es también comprensible que la tristeza nos haga
sentirnos sin fuerzas en momentos dificiles como este.... Ade-
mas, 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. Tu podras hacerlo perfectamente cuando te encuen-
tres mas descansada... {Seguro que no quieres intentarlo?

—...Si, intentarlo supongo que si... y, a lo mejor, podria lle-
gar un dia a quererla tanto como a... sus hermanas...

—iEstoy segura! Su padre la quiere, sus hermanas, sus
abuelos la quieren..., ¢por qué no tu...? jClaro que si! jLlegara!
iY disfrutaras con ello...!

Estamos intentando trasladar la rotunda referencia a los
afectos, («Creo que no la quiero») a un terreno mas opera-
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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
tension 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 relacion de ayuda sea cordial, acogedora y validadora,
pero también efectiva.

Tendremos que evitar, pues, que la acogida se convierta
en una ocasién mas para narrar emociones dolorosas que
pueden estar objetivando y justificando comportamientos de
evitacion y de defensa ante una realidad muy dolorosa, para
escamotear compromisos con la accion o eximirnos de res-
ponsabilidades de afrontamiento y solucién 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 analisis funcional de lo que sucede actual-
mente, en la revelacion-descubrimiento de recursos dis-
ponibles en el entorno y competencias familiares actuales.

Esto significa que progresivamente iremos limitando la
auto-observacion selectiva de carencias, dificultades, mie-
dos, etc., no reforzando con una excesiva atencion estan-
cada, y sin objetivos, el relato «reiterado» de emociones y
sentimientos negativos, y si reforzando y dirigiendo la inda-
gacion 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 confusién narradas, que hemos validado y
sobre las que necesitamos ir construyendo nuevos espa-
cios emocionales mas abiertos y mas flexibles. Para lograrlo,
sera 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 si 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 intervencién, pues
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puede constituir el armazén 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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La busqueda de espacios para la esperanza

...Me dicen que tengo que ser realista: que me haga a la
idea de que Lorena no ve nada y nunca podra 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 afio. Durante este tiempo ha acudido a
sesiones de estimulacion precoz dos veces por semanay
también a una sesién 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-
mulacion de nuestra sede, acompanada de su hija Lorena
—tiene otros dos hijos mayores, nifia y niio— y de su
madre, que intenta consolarla y calmar su llanto.

Carmen ha traido 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 nifia, que estaba en mis brazos, y se aleja en la sala.
Carmen y yo seguimos juntas ahora, ella sigue llorando.
Trato de consolarla fisicamente y percibo su aceptacion.
Cuando logra relajarse un poco, me mira, como interro-
gandome, como esperando que yo le hable...

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

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

Pensamos que el diagndstico-clasificacion es necesa-
rio y significativo para organizar objetivos de desarrollo e
intervencidn con el nifio, pero nunca una etiqueta catas-
tréfica que define multiples barreras.
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Nuestro objetivo es promover sin desamparar, es incor-
porar a la familia como protagonista activa del desarrollo
del nifo. No olvidamos que ignorar el problema es desas-
troso, pero, ¢cual es el problema? Tenemos que otorgar
una definicién funcional de dificultades suficientemente
energizante, que dé cabida a la ilusion; dar permiso y espa-
cios a la esperanza, que no es otra cosa que «la persis-
tencia en propdsitos 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 nifilo y sus requerimien-
tos, estamos promocionando ajustes saludables ante la
adversidad, estamos capacitandoles para que sigan pro-
yectandose en el futuro a pesar de acontecimientos des-
estabilizadores (el diagndstico fatal de una hija con ence-
falopatia multiquistica y antecedentes de sindrome de West,
con palidez papilar, etc.), estamos promocionando resi-
liencia.

Hoy Lorena tiene cuatro afios, esta escolarizada en edu-
cacion infantil-educacion 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 mas fre-
cuentes, su incipiente control de los movimientos de cabeza
y 0jos —siguiendo voces familiares y objetos brillantes—,
resultan experiencias portadoras de enorme felicidad para
todos. Estos pequefos-grandes logros siguen sosteniendo
la ingente exigencia de cuidados maternos: viajes a la loca-
lidad donde esta ubicada el aula, hospitalizaciones, sesio-
nes extraordinarias de fisioterapia, rutinas diarias de cui-
dados especiales, etc.

Y, desde luego, no estaria bien terminar este relato
sin compartir lo que para nosotros ha sido un conmove-
dor y valioso aprendizaje: nadie, ningun «experto», con-
sigue sonrisas tan espléndidas de Lorena como su
madre. De hecho, fue ella quien nos ensefidé a todos los
profesionales los secretos de las risas y los juegos voca-
licos de la nifa.
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Capitulo 4

El rol del profesional como referente
para la familia

Isabel Vecilla Rodrigo

¢Puedo hacer algo distinto a los demas para ayu-
darte? ;Eres tu 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 especifi-
cos de atencidn educativa a nifios con discapacidad visual,
sabemos que debemos actuar para recuperar a los padres,
desde la recepcién de la «mala noticia», del «diagnéstico-
sentencia» de discapacidad visual o ceguera que les ha
dejado emocionalmente decepcionados, confusos, inde-
fensos. Recuperar a los padres como activos protagonis-
tas de la intervencion en el desarrollo de su bebé: esta es
la Unica garantia que podemos tener de que nuestro tra-
bajo en estimulacidn-atencion temprana sera efectivo.

Y para ello, queremos poner en valor la raiz ecologica
del desarrollo humano frente a la vivencia fatalista de un
diagnostico-etiqueta, al cual los padres atribuyen, en estos
primeros momentos, consecuencias catastroéficas e inamo-
vibles para su hijo recién llegado, anticipandole 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, aun 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 capitulo anterior,
el establecimiento de una relacién de ayuda, a modo de
«alianza estratégica» que se orientara a la accién conjunta
padres-profesional, a partir de nuestra inicial aceptacién y
validacién 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 solucidén que le devuelva la vision...». Alre-
dedor de esta creencia se levantan muchas veces los muros
y bloqueos que apuntan a cierta falta de responsabiliza-
cion en el desarrollo del bebé, y que inhiben la adecuada
vinculacion afectiva padres-hijo y el aprendizaje y desarrollo
de interacciones, adaptaciones y procesos de estimulacion
compensatoria de la discapacidad visual, que bien sabe-
mos deben llevarse a cabo necesariamente en el seno fami-
liar. Esto sucedera 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 si mismos como insustituibles agentes de des-
arrollo, evolucién 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 «atencién al nifioy a la
familia», sino una intervencion «con y en familia, todo lo
necesario y todo lo que la familia acepte», tal y como indi-
can los documentos mas recientes sobre intervencién socio-
educativa en atencion temprana, Atencion temprana en
Europa (2005) y Recomendaciones técnicas para atencion
temprana (2006):

¢ Desde una perspectiva holistica y transaccional-eco-
l6gica del desarrollo del nifio:

— El desarrollo humano es posible gracias a la inter-
accion bidireccional/reciproca nifio-entorno social
y fisico.

— Todas las areas del desarrollo estan interrelacio-
nadas.
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¢ Esto nos obligara a atender, a lo largo de toda nues-
tra intervencion (observacion y evaluacion inicial,
elaboracion de un plan de intervencién y desarrollo-
implementacion de la intervencidn), a las siguien-
tes variables, que se extenderan mucho mas alla
de la inicial valoracién de la funcionalidad visual del
bebé:

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

— Las respuestas del adulto al comportamiento del
nino. Es decir, las caracteristicas de la interaccion
del nucleo familiar con el nifo.

Este ejercicio de analisis sistémico y ecoldgico del
nucleo familiar, tanto previo como continuo, debe estar
guiado por metas que no podemos perder de vista:

a) Mejorar la evolucidn personal del nifio con discapa-
cidad visual grave.

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

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

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

Asi, para continuar ese trabajo de acompafnamiento
inicial, nos dirigimos ahora a la planificacion y accién
conjunta con los padres sobre proyectos concretos de
vinculacién con el bebé y de vida cotidiana de maxima
calidad.
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Estos pequeios proyectos deberan incluir:

¢ E| aprendizaje de interacciones compensatorias de
las dificultades y peculiaridades que impone la dis-
capacidad visual al desarrollo del nifio.

e Cambios-ajustes-optimizaciéon de los entornos fisico
y social.

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

¢ |a mejora de la percepcidon de autoeficacia del nucleo
familiar.

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

Estos planteamientos son totalmente coherentes con
las indicaciones sobre atencidén temprana que se sefialan
en las Lineas generales sobre educacion y actualizacion de
servicios educativos de la ONCE (febrero 2006):

* Prestar atencion temprana especializada a nifios y
familias, desde una perspectiva multiprofesional y con
caracter prioritario.

® Proporcionar atencion especifica complementaria en
relacion a un objetivo comun 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 legislacién educativa (LOE: Ley Organica
2/2006, de 3 de mayo, de Educacion), en tanto que apren-
dizajes a lo largo de toda la vida, que son los que preten-
demos para el bebé que crecera y evolucionara 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 ultimo, también apren-
dizajes constantes que son necesarios para los diferentes
profesionales que intervienen, dada la singularidad irre-
petible de cada contexto familia-nifio y la constante evolu-
cion de modelos socio-familiares, que les obligan a ser
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Foto 15. Mama 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 férmulas de intervenciéon en
cada caso y momento. Esto propugna nuestra actual legis-
lacion educativa y nos parece muy adecuado.

Coémplices: comunicacién bidireccional para generar
disponibilidad y compromiso

En todo momento tendremos que esforzarnos por evi-
tar que se produzca una especie de blindaje emocional
derivado de una inadecuada acogida-validacién de los ver-
daderos sentimientos y creencias actuales de los padres
en relaciéon 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 participacion y res-
ponsabilizacidn ilusionantes en el desarrollo de todas las
potencialidades de sus hijos en estas etapas tan criticas,
se basa en la confianza suficiente para sostener una comu-
nicacién bidireccional efectiva con ellos a lo largo de toda
nuestra intervencion.
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Nosotros, hasta ahora, solo hemos recibido prohibiciones
y érdenes en todo lo relacionado con nuestro hijo Diego. Esta
es la primera vez que nos preguntan como nos sentimos y qué
opinién o qué deseos tenemos en relacion 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 nifio con
una grave discapacidad visual —atrofia de nervio 6ptico—,
gue, con ocasion de nuestra primera entrevista para ini-
ciar la intervencion, y ante nuestras invitaciones y pro-
puestas para hacerles participes activos de la misma, nos
dijeron:

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

Maite asentia y lloraba. Mientras, Miguel nos confiaba
esta experiencia. Luego ella afadi6: «Yo, simplemente, no
contaba nada para evitarme disgustos... y he ido haciendo
lo que me parecia que a mi hijo y a mi nos hacia bien. ;Qué
otra cosa podia hacer...?».

Consideramos que estas actuaciones, en las que la
comunicacion 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 nifio. Los mensa-
jes de censura influyen negativamente en la disponibilidad
y en el grado de participacion 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 afadir soledad a su dolor y a
sus esfuerzos, potenciando en ellos la percepcidén de que
no ejercen ningun 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 comunicacion 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
(percepcion de control de una situacién inicialmente estre-
sante para ellos) y mantener de algun modo un vinculo en
el que los padres se sientan seguros, comprendidos y con-
fiados, porque solo asi podran aventurarse tanto en su
mundo interior (plantear sus dudas, arriesgarse a modifi-
car sus creencias y expectativas iniciales, objetivar y con-
trastar su percepcion de autoeficacia, siempre motivante...),
como exterior (incorporar progresivamente nuestras orien-
taciones a sus habitos cotidianos), con la disponibilidad y
la firmeza requeridas.

Sus hijos necesitan que asi sea.

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

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

No podemos relegarlos al rol de receptores pasivos de
soluciones de experto externo: es equivocado e ingenuo
pensar que esta modalidad de intervencidn podria llegar a
tener algun resultado en relacion con los objetivos que esta-
mos planteando.

Recordemos:

1. Mejorar la evolucién personal del nifio con disca-
pacidad visual grave.

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

2.1. La mejora de la percepcion de autoeficacia
del nucleo familiar.

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

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

Seré necesario que mantengamos un estilo de bus-
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 (aceptacion de sentimientos y dificultades,
provision de recursos y apoyos, proporcionar nueva infor-
macidn relevante, generar ocasiones de vivir y compartir
experiencias gratificantes con su bebé) no «funcionen» todo
lo bien y lo rapido que nos gustaria. Pero esto no es razén
para desistir y empezar a construir muros (criticas, infra-
valoraciones, juicios, prohibiciones, érdenes, prescripcio-
nes) que, inevitablemente, dafiaran la confianza, agudiza-
ran las distancias familia-profesionales y debilitaran
significativamente nuestra capacidad de influencia y, en
definitiva, de ayuda y colaboracion.

En los casos mas complicados podemos crear lo que
Navarro Géngora 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 mas oportunos; perfilando nuevas estrategias
de intervencidn; ignorando alternativamente lo negativo,
etc., modelando, en definitiva una interrelacion de con-
fianza reciproca con los padres, exenta de culpabilizacio-
nes y otras formas de distanciamiento, ya que estas no
haran sino agravar el sentimiento de impotencia de los
padres y les dificultara el desarrollar el rol de protagonis-
tas efectivos que les corresponde en el crecimiento de sus
hijos.

Solo desde una perseverante intervencion de calidad
con los padres, podremos propiciar calidad de vida para
sus hijos.
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Proactivos: «Vamos a no llegar, pero vamos a ir»
(Federico Garcia Lorca)

Como profesionales expertos, ya sabemos hacia dénde
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 compli-
ces, capaces de escucha activa, empatia y validacién que
sustenten la confianza y la comunicacién bidireccional
fluida con los padres: debemos intentar ser algo asi como
«expertos complices y proactivos».

Esto ultimo —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 reevaluacion de situaciones
e interacciones, y, si es en equipo, mucho mejor: nuestros
conocimientos y nuestra conviccion deben generar nuevas
hipdtesis de intervencion, puesta en marcha de estrategias
alternativas y busqueda de nuevos recursos.

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

—¢ Estamos seguros de que tienen informacién suficiente
sobre lo que si deben hacer? ;Seguro que han entendido nues-
tras explicaciones? jPueden o saben hacer lo que es conve-
niente que hagan...? ;Han entendido las consecuencias de
actuar como lo estan haciendo...? Y, en cualquier caso, tene-
mos que recordar que para todos resulta siempre mas senci-
llo afadir pequefios cambios a lo que ya estamos haciendo, o
hacer algo nuevo, que dejar de hacer...

—iVaya, creo que tienes razon! Me gustaria que revisase-
mos juntos la intervencién realizada hasta ahora, porque me
parece que hay cosas que deberia cambiar...

Las quejas, los juicios personales, los patrones de cul-
pabilizacion 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 busqueda, basado en una firme orientacion al logro
y, por lo tanto, centrado en la identificacion de cada
pequefo avance o mejora en contenidos, habilidades y
afectos positivos... asi como en las singularidades de cada
sistema familiar. La expresion «cada montafa te ensefia
como escalarla» (O’Hanlon y Weiner-Davis, 2002) nos indica
gue cada dificultad es un nuevo desafio profesional, y que
la clave para avanzar es atender siempre al mantenimiento
de la necesaria interactividad, mediante una escucha-
reevaluacion continua y en positivo de prioridades y estra-
tegias de los padres, para canalizarlas hacia objetivos y
soluciones mas 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-
Aos esfuerzos actuales, asi 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 informacion util para mejorar nuestra interven-
cion.

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

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

a) A nivel actitudinal («cOmplices» y «proactivos»),
proporcionaremos soporte emocional para ayu-
darles a sentirse protagonistas eficientes.

Queremos establecer una relacion de ayuda basada
en un modelo de competencia, desde la perspectiva
de «una pedagogia de las posibilidades» (J. A.
Marina).
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¢ Estableceremos una relacidon asimétrica, dirigida
por los profesionales, pero desde la escucha
activa y la evaluacion ecolégica 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.

e Centrada en objetivos compartidos y en tareas
derivadas de aquella, y no en caracteristicas per-
sonales.

¢ Basada en la confianza como vinculaciéon con-
sistente y reciprocamente enriquecedora. Aqui
nos sera muy util establecer cuanto antes y en la
medida de lo posible «buenas relaciones» con los
demas profesionales especialistas que estan inter-
viniendo: estimuladores de los servicios de aten-
cién temprana, médicos y oftalmologos, profeso-
res de guarderia, técnicos de servicios a la
comunidad..., asi como presentar a la familia a
los profesionales de nuestro equipo que van a
colaborar en la intervencién.

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

¢ | as muestras de sensibilidad y permeabilidad, de
ductilidad y versatilidad aumentaran 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, asi como cuidar la estabilidad y permanen-
cia del profesional, evitando cambios innecesa-
rios o no pertinentes desde la perspectiva de una
relacion e intervencion evolutivas.
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¢ Mantendremos equilibrio entre asertividad (estilo

claro y resolutivo) y comodidad para todos: con
empatia, validacion y adecuada provision de esti-
mulos y refuerzos, que nos aseguren una relacion
interpersonal lo mas recompensante posible.

—Nos ha dicho el oftalmélogo que esto de utilizar
filtros para protegerle del sol no es tan necesario, que
la nifia camina mirando para abajo todo el tiempo por-
que ella es asi... y que lo de la estimulacion visual no
sirve para gran cosa... tu que crees?

—Yo creo que es bueno que contrastéis la informa-
cion de los diferentes profesionales, ya que finalmente
tendréis que aventuraros a tomar decisiones... Pero,
quiza, es oportuno recordar que cada profesional tiene
su campo de especializacion, lo cual tiene muchisimas
ventajas. Yo no soy oftalmoélogo, pero si puedo propor-
cionaros informacion sobre los beneficios de ambas
cosas; creo que sera bueno que le consultéis.

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

b) A nivel cognitivo («expertos»), para dotarles de

conocimientos y estrategias compensatorias y
efectivas.

¢ Desde una psicologia 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.

Asi, atenderemos tanto a las «ideas previas» sobre
crianza, como al «desconocimiento» de las pecu-
liaridades y necesidades del nifio con grave dis-
capacidad visual, iniciando procesos que, por una
parte, habran de ser modificadores de concep-
tualizaciones rigidas o erraticas, existentes en el
nucleo familiar, y que estan sustentando miedos
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e inhibicion de interacciones compensatorias, Y,
por otra, seran aportaciones de nueva informa-
cién significativa basadas en nuestros conoci-
mientos sobre el desarrollo del nifio con discapa-
cidad visual, para que, sobre ellos, los padres
construyan y consoliden ajustes socio-ambienta-
les pertinentes en su vida familiar cotidiana.

Compartir vivencias gratificantes

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

Las mejoras fueron alin mas 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.*

Dar respuesta a sus cogniciones actuales

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

Debemos lograr un encaje de nuestra intervencion en
las preocupaciones, en el lenguaje y en los estilos perso-
nales de cada familia, partiendo de hacer explicitas 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. Asi, por ejemplo, si los padres
mantienen unas expectativas iniciales muy bajas, genera-
ran un entorno cotidiano empobrecido, con menor estimu-
lacién y mas sobreproteccion, y sabemos que esto trae

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

Solo a partir de los propios procesos reflexivos, los fami-
liares pueden considerar la necesidad de efectuar algun cam-
bio en los aspectos que no ayudan al desarrollo equilibrado
del nifio. Para que este proceso de aprendizaje familiar avance,
el eje basico lo constituyen el tipo de preguntas que el profe-
sional hace, con intencién de orientar o influir, a partir de los
contenidos que expresan los familiares. Queremos redimen-
sionar los fantasmas que bloquean la idea del nifio 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 relacion 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 erraticas (idealismos, prejuicios...) en térmi-
nos positivos, alternativos, manejables.

¢ Aqui 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 dificil, y que muy pocos lo consiguen, y que...

Sedientos de informacion —hecho que requiere en
principio una valoracién y una utilizacién positiva por
nuestra parte—, no cesan en su busqueda, y encuen-
tran «un poco de todo». Debemos escuchar y con-
trastar, ademas de proporcionar informacion 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
0 sucesos negativos, porque nos permite cuestionar
sin danar y ampliar su estado mental hacia lo posi-
tivo, estimulando una hibridacién emocién-conoci-
miento mas 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 sonreirte 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... notaras su poder poco a poco... ¢Por
qué no pruebas ahora?

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

iOh!, claro que nunca podra ser piloto de avién... de
hecho creo que muy pronto los aviones no necesitaran lle-
var piloto... Por cierto, yo tampoco habria podido... ;Y tu?
¢ Tu querias ser piloto de avion? Bueno, no sé, tal vez esto
si sea un grave problema. Habra que reflexionar sobre ello...

Proporcionar informacién nueva

Flexibilizamos y ampliamos sus cogniciones:
¢ Definicion funcional y evolutiva del diagnostico.
¢ Nuevas conclusiones sobre desarrollo humano.

e 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, planteandolas 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 estimulacion multi-
sensorial adecuada [...] y son superables dilatando el tiempo
de exploracion multisensorial e intensificando las intervencio-
nes facilitadoras del acceso a la informacion [...]. Se puede dar
un desarrollo cognitivo por encima del nivel normativo, si exis-
ten estas adecuaciones en el acceso a la informacion.

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

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

Es posible que tengamos que dar a esta informacion un
formato diferente... o tal vez no. Recordemos: «cada mon-
tana nos ensena...».

Establecer proyectos, objetivos
y planes de accién compartidos

Desde nuestra relacion de colaboracion y complemen-
tariedad padres-profesional de referencia, cada uno con una
implicacion distinta pero con objetivos comunes, trataremos
de disefar planes de intervencion que impliquen el com-
promiso y la participacion activa de todos (padres y dife-
rentes profesionales) en la evaluacion de potencialidades y
necesidades, en mejoras de las interacciones familia-nifio
en el contexto natural de vida cotidiana y en la provision de
apoyos y recursos necesarios, buscando integrarnos en un
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proyecto unico y globalizador para cada nifio y familia. Tra-
taremos, pues, de no sumarnos a una sobreestimulacién
externa y compartimentalizada por areas especializadas
(fisioterapia, logopedia, etc.).

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

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

e A través de la practica conjunta con pautas de res-
puesta alternativas a las que utilizan los padres y que
conduzcan al éxito y a la gratificacion.

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

¢ Dirigiendo la accién 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 pequefnos
detalles seleccionados exclusivamente por nosotros
(Schalock).

¢ Estos cambios hacia una conducta interactiva padres-
nifio exitosa en aspectos significativos de la vida fami-
liar, nos permiten introducir, poco a poco, ideas com-
plementarias alli donde habia desconocimiento; se
generara asi mayor confianza a la hora de abordar
sucesivos nuevos retos (J. Palacios).
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Todavia me acuerdo de aquellos primeros dias en la guar-
deria, cuando no querian dejar a nuestro hijo quedarse en el
comedor porque era ciego y decian que no podian atenderle...
Si hubiese dependido de nosotros, habriamos renunciado, pero
nos explicasteis lo importante que era para nuestro pequefio,
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 habia pasado antes en
casa con la familia... Todos lo pasamos fatal aquellos prime-
ros dias, jmenos mal que estabais ahi, con nosotros...! Ense-
guida nos dimos cuenta de que era lo que habia que hacer, de
que habia que conseguirlo...

Fases de nuestra intervencién

Mucho de lo que necesitamos puede esperar.
iEl nifo no! No se puede decir: mafana.
Su nombre es hoy.

Gabriela Mistral

Hoy pensamos, atendiendo a los conceptos hasta aqui
descritos, que podemos llevar a cabo nuestro rol de pro-
fesional de referencia para la familia en atencién tem-
prana, desde nuestros equipos especificos de atencion
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 ecologica.

2.1. Evaluacion inicial del desarrollo global del
bebé.

2.2. Evaluacion de la funcionalidad visual.

2.3. Evaluacion de contextos cotidianos fisico y
social.

2.4. Devolucion de informacion a los padres.



EL ROL DEL PROFESIONAL COMO REFERENTE PARA LA FAMILIA 113

3. Construir experiencias favorables: desde una estra-
tegia interactiva y colaborativa con la familia y otros
servicios.

Algunas areas para la accion conjunta pueden ser:

3.1. Los hitos del desarrollo y las actuaciones
compensatorias.

3.2. La accesibilidad del entorno fisico.
3.3. Afrontamiento de las barreras sociales.

Y habria otras: tantas como nifios y familias...

1. Respecto a la acogida a la familia, ya hemos
hablado en el capitulo anterior sobre como 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.

2. En cuanto a la respuesta a las riquezas, la pri-
mera es el potencial de desarrollo del nifio, cuya evalua-
cion inicial puede realizarse en la mayoria de los casos
de modo complementario con otros servicios: neurologia,
oftalmologia, CDAT, guarderias, equipos especificos de aten-
cién temprana, otros especialistas (fisioterapeutas, logo-
pedas, departamentos universitarios...). Dependera de las
necesidades de cada caso.

Para la evaluacion de la funcionalidad visual, conta-
mos con diferentes herramientas, algunas de las cuales se
describen en otros capitulos del libro.

Estos datos nos van a permitir «situar» al nifio en su
nivel de desarrollo alcanzado o real (zDR) y establecer las
actuaciones mediadoras, los estimulos, las ayudas y las
adaptaciones del contexto fisico que sean necesarias, y
que deberemos ir mostrando a los padres, para que el nifio
evolucione hacia lo que llamamos zona de desarrollo pro-
ximo (ZDP), constituida por sus posibilidades de desarrollo
mas inmediatas. Esto implica, l6gicamente, una evaluacion
procesual continua y compartida.
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En relacion a la evaluacién de contextos, ya sabemos
gue buscamos dificultades y necesidades, pero que tam-
bién queremos rastrear recursos potenciales: pautas de
afrontamiento inauguradas por la familia; habitos comuni-
cativos en la pareja; ritos familiares y reparto de roles en
relacién al cuidado y la educacion de los hijos; otras per-
sonas significativas en el medio familiar y social y su grado
de implicacion e influencia; ideas previas de los padres
sobre la crianza, la educacion y el desarrollo de los hijos;
grado de acuerdo y desacuerdo y figuras de mayor poder
en el medio familiar; modos de admitir la frustracion y la
debilidad emocional vivida, mas o menos directos y salu-
dables, 0 mas o menos indirectos y conflictivos; valoracion
de los procesos de aprendizaje y consideraciones respecto
a la recepcion 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 sobreproteccidn y aislamiento del nifio, circunstan-
cias de riesgo presentes, etc.

Atentos a estos aspectos de la dinamica familiar, ire-
mos estableciendo hipoétesis iniciales y evolutivas de
actuacion, conjuntamente con los demas profesionales
gue intervienen. Estas hipdtesis 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 asi nuestras posibilidades de pro-
porcionar equilibrio y de modelar su implicacién como
padres.

En cuanto a la devolucién de informacién a los
padres, sera algo asi como una reevaluacion compar-
tida, sobre la cual procuraremos que comprendan y asu-
man compromisos concretos: sera mas facil lograrlo si
la informacién que les ofrecemos sobre los resultados
de la evaluacion inicial del niflo y sobre nuestras consi-
deraciones sobre la intervencién estan respondiendo a
las realidades que mas les inquietan. En definitiva, si
organizamos nuestra entrevista de valoracion como una
forma de completar las piezas de un puzzle que ellos
nos trajeron:
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discapacidad

APRENDIZAJES

diagnéstico

80 % informacién OTROS ORGANOS SENSORIALES
visual NORMALMENTE INFRAUTILIZADOS
PLASTICIDAD CEREBRAL
Pérdidas imaginadas

ALTERNATIVAS
REALISTAS
E ILUSIONANTES

3. En cuanto a la construccién de experiencias
favorables, vamos a priorizar y organizar la intervencién
erelacion a areas de desarrollo clave para el bebé, asi
como aquellos aspectos de mayor riesgo o de mayor rele-
vancia en el entorno fisico y social que acabamos de
conocer.

Trataremos de crear un vinculo padres-nifio-profesional
en un escenario idoneo para favorecer verdaderas inter-
acciones y conversaciones educativas que faciliten el inter-
cambio de expresion de dificultades de los padres, asi como
la recepcion de orientaciones, a modo de reciproco apren-
dizaje, al que ya nos hemos referido.
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La evaluacion, la actuacion 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
intervencién en atencién temprana con nifios con disca-
pacidad visual (Olson, en Guralnick y Bennett (1989)).

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

¢ En sede y/o en domicilio, con pequefos grupos de
padres, con o sin profesionales que supervisen.
Algunos padres pueden prestarse un valioso apoyo
entre iguales, sin necesidad de la mediacion 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 nucleo familiar (hermanos, abuelos...).

e Sesiones de estimulacién con el nifio. Dependera del
momento, de las necesidades del nifio y de los
padres, de las circunstancias que imponga el entorno,
de los objetivos de cada encuentro...

Ante la diversidad de nifios, de familias y de contextos
habra que manejar diversidad de soluciones que, en cualquier
caso, potencien un compromiso pedagoégico entre la familia
del nifio y los profesionales. (CERMI, Propuestas para la aten-
cion temprana, septiembre 2004).

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

Y ahora, vamos a compartir algunas experiencias.

Hablar a Ila piel para despertar sonrisas

Esta intervencion estaria inscrita en una de las areas de
accion conjunta que hemos sefalado 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 afios 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-
reir a mama y luego a otros adultos que les gratifiquen.
También saben que Carla puede tardar algo mas, se lo
hemos explicado cada vez que nos han expresado su pre-
ocupacion, pero jestan preocupados por tantas cosas!:
cuando comenzara a andar, cuanto ve, cuando ve, para qué
le servira, si aun puede «curarse»...

Pasan de la hiperestimulacion 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-
cién... Bueno, con Laura, su madre, un poco mas... pero
ella tiene una gran sobrecarga de ansiedad y vive su rela-
cién con su pequeina con escasa percepcion de control: su
casa es una casa abierta, como todas las del pueblo, por
la que no paran de aparecer familiares, ninos amigos de
su otro hijo, y otras visitas; todos quieren ver a Carla y
hablan de ella sin cesar. Ademas, Laura se ve obligada a
ayudar a su marido en algunas tareas: atender a los tra-
bajadores de su pequefia empresa ganadera, llevar la con-
tabilidad... un poco de todo, sin horarios. Esto hace mas
dificiles las cosas. El abuelo y la madre estan implicita-
mente de acuerdo en que habria que poner limites a esta
situacion, pero nunca han hablado de esto entre ellos.

Para empezar, buscamos la ocasién 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 si encuentros placenteros con su bebé, mas alla de los
cuidados rutinarios y de nuestras sesiones de estimulacion.

Esta de acuerdo, pero no sabe como hacerlo. Me pre-
gunta. Es el momento. Le ensefio un libro que le he llevado
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sobre masajes para bebés: Shantala. Es precioso, y la pro-
puesta es sencilla. Le explico que muchas veces los nifios
qgue sufren ceguera responden antes a los estimulos tacti-
les y cinestésicos que a la voz. Ademas, en el libro se dice
gue los masajes iran, preferiblemente, acompafados de la
voz de la madre... Insisto en que creo que sera una gran
ayuda para aprender a apreciar la receptividad y las res-
puestas de Carla por otras vias perceptivas, con otro reper-
torio de signos...

Os ayudara a sentiros muy bien juntas, a conoceros y a
comunicaros de un modo alternativo, pero muy placentero y
gratificante para ambas... Y luego, ti misma podréas ayudar a
los demas 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 préxima semana y empezar con ello,
pero no pudo esperar, y por primera vez se mostro dis-
puesta a ir a la sede de la ONCE con su hija para que le
mostrara como hacerlo. Trabajamos sobre ello dos sesio-
nes, y otra mas en su casa.

Nuestra Carla vivencio el sentimiento de confianza en
el otro ahora que su madre, por fin, estaba aprendiendo
a ofrecerle sensibilidad, calidez y receptividad ante sus
respuestas tonico-posturales, hasta entonces indescifra-
bles para todos, mediante una interaccién que si estaba
siendo contingente con su necesidad de una estimula-
cion transmodal (cinestésica, tactil y auditiva), efectiva
cuando falta la visién y, ademas, también contingente con
sus necesidades de apego (ser muy querido por alguien
muy especial).

Esta comunicacién madre-hija, reciprocamente grati-
ficante, significo la consolidacion del apego a través de
las rutinas del masaje-dialogo tonico, ya que facilitaba el
establecimiento de interacciones portadoras de una bidi-
reccionalidad mas completa y compleja que proporcio-
naba a la relacion proximidad emocional, contencién,
equilibrio, regulacién y seguridad, imprescindibles para
crecer sano.
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Y como los placeres de la comunicacién madre-bebé
quieren tiempos tranquilos y dilatados, hubo que organizar
y ejercer mayor control sobre la vida social en la casa: el
abuelo ayudé mucho en esta tarea.

Las nuevas cualidades de la interaccion madre-hija,
jcomo no!, despertaron sonrisas en la pequefa Carla, y las
sonrisas esperanzas nuevas, que fueron extendiéndose y
despejando el camino de temores mas o menos infunda-
dos, a la vez que se ponian en marcha nuevos retos mas
realistas, mas cercanos a las verdaderas necesidades de
ambas, y de toda la dinamica familiar.

Como sefalabamos en el epigrafe anterior, en nume-
rosas ocasiones, la introduccion 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
energias que facilitan y extienden cambios que incidiran
en la mejora de la calidad de vida global.
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Por dltimo, ;quiénes queremos ser?

Con el tipo de intervencion que acabamos de describir,
estamos apoyando la exploracidén de recursos y potencia-
lidades de cada figura del nucleo familiar, para fortalecer
el protagonismo que les corresponde, porque estamos
seguros de que el potencial de ese protagonismo ira siem-
pre mucho mas alla que el de nuestras sesiones de inter-
vencion directa con la nifia en estimulacion multisensorial.

Por ello, hemos construido nuestras conversaciones y
nuestro trabajo con esta familia (con la madre, con el
abuelo...) desde la conviccion 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 colaboracién, que ellos quieren y
pueden hacerlo.

Si estamos convencidos de que este es el tipo de rela-
cion de ayuda que queremos construir, hemos de reflexio-
nar sobre quiénes somos, 0, mas bien, quiénes queremos
ser para llevar a cabo este rol de «coordinador de caso» en
atencion temprana a niflos con grave discapacidad visual
y a sus familias, desarrollando nuestra labor profesional
como «expertos complices y proactivos», capaces de:

e Confortar y acompanar 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.

e Ampararles emocionalmente, a la vez que promove-
mos ajustes en las interacciones compensatorias de
todo el nucleo familiar con el nifio con discapacidad
visual.

¢ Alentarles y apoyarles para que detecten dificultades
y problemas y puedan tomar iniciativas que mejoren
la accesibilidad y significatividad de contextos fisicos
y la optimizacion 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.

e FEtcétera.

Esta claro que es preciso tener gran capacidad de
empatia y, a la vez, de influencia. Diriamos 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 dia que se les comunicé que su hijo tenia
una discapacidad visual... Nosotros si lo sabemos, y esta-
mos en disposicion de poder reconstruir con ellos el mapa
y guiarles para que, cuanto antes, lo encuentren.

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

¢ Modelo ecoldgico de Bronfenbrenner, que destaca la
importancia de la participacion de la persona en dife-
rentes contextos que interactuan, y en los procesos
de negociacion para la colaboracién con la familia
como sistema, desde la flexibilidad que respeta los
diversos modelos y cambios que se dan en cada
grupo familiar.

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

¢ Garanto destaca algunas caracteristicas del perfil pro-
fesional mas conveniente para el desarrollo eficaz de
este tipo de relacion de ayuda colaborativa:

— Desarrollo profesional continuo en un proceso dia-
Iéctico y evolutivo, con apertura hacia la experien-
cia y con una orientacion realista hacia las tareas
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y hacia la optimizacion de procesos de comunica-
cién, mas 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-
cacion como la frialdad en la interaccion con las
familias.

Habilidades para plantear oportunamente —tanto
en cuanto a sentimientos como a lo conceptual—
preguntas, sugerencias, nuevas hipotesis de des-
arrollo, rastreo de excepciones ante sus limitacio-
nes y/o quejas, ampliacién de intereses y del
campo de observacidn-apreciacion, puesta en valor
de pequefos logros y avances, incluso la intro-
duccion de nuevos focos de atencidn: por ejemplo,
hacia otras vias perceptivas.

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

o Empatia y capacidad de «espera», dando tiempo
a la familia y al nifilo para asumir y reelaborar y
aprender.

o Espiritu practico y orientacion al logro (proacti-
VOS).

o Consideracién personalizada, que nos dote de
capacidad de influencia-delegacion (cémplices).

© Habilidad para formar y modelar estrategias de
afrontamiento en la familia y también en los nifios
segun su momento y tipo de aprendizaje (inter-
accién social, miedos, etc.).

o Automotivacion profesional.
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© Resistencia-adaptacion a diferentes entornos,
desde la valoracion positiva de la diversidad y la
multiculturalidad.

— Perspectiva holistica, de proceso, de continuidad,
de etapa, de evolucién, motivante, de modo que
ese puzzle que comenzamos a perfilar en nues-
tras entrevistas iniciales no deje de enriquecerse
a lo largo de nuestra intervencion, para que nifios
y familias crezcan en su deseos de avanzar y lo
hagan, cada vez, con mayor placer y autonomia.

Complicidad, perspectiva, iniciativa, competencias, habi-
lidades, etc. El recuento podria extenderse y, de hecho, pen-
samos que tiene que ser asi: «solo lo bueno mejora», y esa
evolucién es irrenunciable. Sin embargo, este desarrollo pro-
fesional constante, tan deseado y deseable para todos,
requiere una soélida 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:

e Sustentar la preparacion y actualizacion constante de
conocimientos.

¢ Desarrollar un trabajo multidisciplinar en equipo (tra-
bajadores sociales, psicélogos, estimuladores, maes-
tros, oftalmdlogos, neurdlogos, médicos de atencién
primaria...), en el que la revisidén y la contrastacion de
las propias practicas profesionales actuales, sea una
sélida garantia de buen hacer cotidiano, en cada caso.

¢ Y, por ultimo, 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 unicas 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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Capitulo 5

Intervencidon en atencién temprana a niflos
con ceguera o deficiencia visual.
Reflexion sobre la intervencion en el domicilio

Cristina Garcia-Trevijano Patrén

La abuela parecio6 sorprenderse.

Y yo empecé a pensar si de verdad San Pablo seria
el lugar mas bonito del mundo. No estaba seguro de
si la abuela habria estado en algun otro lugar, pero aun
asi, pensé que ella sabria si lo era.

—Abuela, ¢lo es?— pregunté.

—¢Es qué?

—¢Es San Pablo el lugar mas bonito del mundo?

La abuela me mir6 pensativa:

—El lugar més bonito del mundo puede ser cual-
quiera— me respondio.

— ¢ Cualquiera?— repeti.

—~Cualquiera en el que puedas llevar la cabeza alta
y en el que te puedas mostrar orgulloso de ti mismo.

—Si— asenti.

Pero me quedé pensando que alli donde hay
alguien a quien se quiere muchisimo y donde hay
alguien que nos quiere de veras, ese si que es el lugar
mas bonito del mundo.

Ann Cameron, El lugar mas bonito del mundo (1988)
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. Qué estamos haciendo desde los diferentes equipos
que trabajamos con bebés ciegos? Situacién actual
en relacién con la intervencién en la sede y/o en el
domicilio

En relacion con la atencion a bebés ciegos y deficien-
tes visuales, se puede afirmar que los equipos® realizamos
todo tipo de de intervenciones, desde los que trabajan en
la sede, hasta aquellos en los que el peso del trabajo esta
en el domicilio. Esta situacion esta condicionada por mul-
tiples aspectos: la historia del equipo, el modelo desde el
que se trabaja, la consideracion de la eficacia de una u
otra eleccidn, la dispersidon geografica de las zonas y la
condicién de equipos educativos itinerantes de apoyo a los
colegios, a los que luego se afiade el trabajo en atencién
temprana como un programa mas. Asi, el apoyo en el domi-
cilio aparece como una extension 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.® En cambio, si recogemos criterios sobre este
aspecto en documentos publicados por profesionales con
experiencia en trabajo con personas con ceguera, como
los que se citan a continuacién.

5 Consideramos, de manera amplia, a todos los equipos que trabajan con
bebés ciegos y deficientes visuales y sus familias. Esta intervencién se rea-
liza desde diferentes organismos, a través de sus programas de atencion tem-
prana, equipos de apoyo a la integracién escolar, etc. Dichos organismos son
la ONCE, conserjerias de educacion de las comunidades auténomas, el IMSERSO
y las diferentes consejerias de salud y de servicios sociales.

6 Dentro de las directrices educativas, lo mas especifico que encontra-
mos esta recogido en el documento Puesta en marcha del programa de edu-
cacion infantil (Direccion General de Servicios Sociales de la ONCE, septiem-
bre 1992). En él se dan instrucciones concretas: «La intervencion directa se
llevara a cabo combinando en su programacion sesiones domiciliarias con
otras a realizar en el centro, sede del equipo multiprofesional. En las prime-
ras, se prestara atencion 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 pondra el mayor énfasis en los
aprendizajes marcados por los objetivos del area de socializacion».
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Fernandez y Arteche (1985) enfatizan sobre la impor-
tancia del trabajo en el domicilio:

El programa de actividades y prevision de material para
las mismas descansaran en el analisis de las posibilidades del
hogar, ya que, en lo que podriamos denominar tratamiento eco-
légico, sera el medio ambiente habitual, el hogar y su entorno,
el que habra que utilizar como fuente de estimulacién.

Martin Andrade (1999) considera que el modelo mas
usado es el de trabajo en sede:

En el caso de los alumnos ciegos se tiende a que reciban
los servicios de atencion temprana en el marco de un centro
especializado, tal como sucede con otros nifios 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 nifio.

Foto 16. Me siento a gusto jugando con los juguetes de mi cuarto
porque sé donde esta cada uno
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Foto 17. ;Como puede ser que la pelota cambie de sitio sola?

Autores como Mclnnes (1999) consideran que la valo-
racion inicial del niflo sordociego debe ser en el ambiente
donde esté mas comodo, que normalmente es el domici-
lio. Destaca la importancia de dicha intervencion, enfati-
zando la labor de los mediadores en el hogar. Considera
que una vez que el nifio ha establecido confianza con el
profesional, se puede realizar parte del trabajo desde el
centro correspondiente.
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Leonhardt (2002) propone:

Una vez que los padres se vayan situando y participen de
los cuidados del bebé, sera el momento de contactar con profe-
sionales dedicados en la atencién temprana de nifos ciegos.
Este primer contacto debe tener lugar en el propio hospital, donde
esta ingresado el nifio, o en el domicilio de la familia, y sera el
especialista el que decida en qué momento los padres estan pre-
parados para acudir a un servicio de atencién temprana.

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

Cuando se inicia un tratamiento de forma directa con el nifio
y su familia, se realizaran una serie de observaciones para deter-
minar qué tipo de intervencion es més aconsejable establecer,
conforme al desarrollo y momento evolutivo en el que se
encuentre el nifio... Asimismo, se valoraran las caracteristicas
que presenta la familia y su grado de estructuracion, y se deter-
minara el espacio fisico donde se va realizar la intervencion
(sede del equipo, hogar familiar, etc.). [...] Si el nifio se encuen-
tra afectado de un severo déficit visual, el apoyo se puede rea-
lizar en el domicilio del nifio, lo cual puede favorecer la inter-
vencion en las primeras etapas. A partir del afo 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 intervencion generalmente se lle-
vara a cabo, desde el primer momento, en la sede.

En diferentes paises encontramos equipos que traba-
jan desde el asesoramiento temprano en el domicilio para
nifos con déficit visual (Bonamie, 1995). Cunningham y
Davis (1988) recogen el trabajo en el domicilio por profe-
sores itinerantes como algo caracteristico de la atencién a
personas con discapacidad visual en las primeras edades.
Asi se observa en la bibliografia (Olson, 1989).

Evolucion de este criterio en la atencién temprana general

La atencién temprana ha contemplado, desde sus ini-
cios, las diferentes opciones de organizacion de la aten-
ciéon. Desde muy pronto, el objetivo fundamental, y quizas
unico, ha sido el desarrollo del nifio y, por tanto, la elabo-
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racion y puesta en practica de programas de desarrollo
general. Paulatinamente, se incorporan otras disciplinas y
metodologias a las bases tedricas y practicas de atencidn
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 nifo-medio ambiente, y el modelo ecoldgico (Bron-
fennbrenner, 1979), que destaca la importancia del con-
texto natural de aprendizaje. Estos modelos propician un
enfoque ecoldgico sistémico, donde se da un cambio en
el objetivo de la intervencion. Esta no puede centrarse solo
en el nifo, sino que necesita considerar su entorno mas
proximo. Con ellos, se acentua el desarrollo de los pro-
gramas en los domicilios.

En Espana, autores como Candel destacan la impor-
tancia del disefio del ambiente fisico del hogar:

Precisamente con el fin de conocer mejor este ambiente
fisico y poder asi ayudar a adaptarlo positivamente para el nifio,
un programa de atencién temprana debe contemplar la posi-
bilidad de establecer visitas domiciliarias que permitan cum-
plir este cometido. Tal vez, lo més correcto, si no hay circuns-
tancias que aconsejen lo contrario, seria que el programa, al
menos durante el primer afno de vida del nifio, se basara exclu-
sivamente, de forma prioritaria en el hogar.

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

En funcion de las necesidades del nifio y también de las
de la familia, la intervencién se podra 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 atencion temprana (Real Patronato sobre
Discapacidad, 2005) se destaca:

En relacién con los terapeutas ambulantes que se propo-
nen desde algunos ambitos asociativos o técnicos, estariamos
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disconformes con esta figura si se entiende como una profun-
dizacién en formulas asistenciales precarias («terapeutas para
todo» o «aislacionistas», terapeuta autosuficiente), que ya han
sido descartadas para la atencion 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 guarderia, centro de salud,
etc., cuando la situacion del nifio asi lo requiera: el hecho de
que en determinadas comarcas 0 espacios urbanos pueda
haber profesionales, e incluso equipos itinerantes que realizan
gran parte de su trabajo fuera del espacio fisico del centro o
en las sedes itinerantes, no implica la inexistencia de un equipo
de referencia, un funcionamiento interdisciplinar, procedi-
mientos de evaluacion globales, etc.

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

Datos en relacién con la intervencién en el domicilio
y en la sede

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

... parece que el centro donde se realiza la intervencién no es
un factor determinante para el éxito de una determinada inter-
vencién. Parece que no tiene importancia si los programas se
prestan en el propio hogar, en el centro 0 en una combinacion
de ambos. En cambio, si puede ser una variable importante el
transporte entre el hogar y el centro.

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

La eficacia de seguir uno u otro modelo no parece tener
relacién con el lugar donde se realiza la intervencion. 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 combinacion
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de ambos, en cambio si puede ser una variable significativa la
facilidad de acceso entre el hogar y el centro, en la medida en
que si resulta determinante el compromiso con el programa por
parte de los padres, pues este les facilita la interaccion con el
hijo, resultando mas facil 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
mas apropiados. Ademas, el medio ambiente mas constante
para los bebés y nifos pequefios es el hogar y la comunidad
local, y, por tanto, estos deben ser el centro de los servicios.

Y contintan:

Los programas desarrollados en el hogar son adecuados
para padres que no quieren o0 no pueden desplazarse a los
centros y, por tanto, aumentan las posibilidades de llegar a
aquellas familias méas necesitadas que no podrian acudir a los
mismos.

Para la mayoria de los padres la situacién es abruma-
dora en los momentos iniciales, por lo que las visitas a
domicilio les permitirian una situacion inicial de transicion.
«Mas tarde, en cambio, podrian 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-
vencion mas intensiva y aumenta las posibilidades de satis-
facer las necesidades individuales de la familia:

Ofrecen la posibilidad de evaluar mas correctamente el
medio ambiente del nifio (social y material), asi 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 namero de nifios, la cantidad de
tiempo para trabajar en exclusiva con los padres y el nifio es,
a menudo, reducida. Asi, con frecuencia, es menos facil dar
una orientacién o correccion individual sobre el modo de usar
la terapia y los métodos de ensefianza.
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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 nifio en el domicilio
comience a centrase en el nifio, demostrando a los padres lo que
deberian 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 evaluia el hogar
y emite juicios adversos».

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

Analisis desde la préctica

Durante muchos afios, el trabajo en atencion temprana
ha utilizado las sesiones de estimulacion como su herramienta
fundamental y, a menudo, casi exclusiva. En la medida en
gue se incorporan nuevos aspectos, tanto teéricos como prac-
ticos, y se reflexiona sobre ellos (Giné, Gracia, Vilaseca y
Garcia-Dié, 2006), la intervencidn se encuadra en un marco
mas amplio. Se consolida, asi, 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 nifio.

Hablamos, hasta ahora, de espacio fisico externo. Pero
no solo se trabaja en un espacio fisico. 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-
cién 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 basico en el desarrollo del vinculo ini-
cial entre el bebé ciego y sus padres. Por ello, es el objetivo
fundamental de nuestro trabajo. Este aspecto se traduce
en nuestra practica cotidiana en que el énfasis ha pasado
de la realizacion de un programa de estimulacion al trabajo
desde la interaccidn entre el nifio y sus padres, de toda la
familia en si, y desde la relacién del mismo terapeuta con
ellos. A partir de este nucleo dinamico se trabaja la elabo-
racién del programa y su adecuacion, junto a los padres,
a la vida cotidiana de esa familia. Martinez (2004) insiste
en que debemos acudir al contexto interactivo entre padres
e hijos para potenciar el desarrollo del nifio y el bienestar
del nucleo familiar. Paulatinamente, podran incorporarse
otros aspectos, otros espacios y otros profesionales.

Como ya se ha dicho, este tipo de intervenciones glo-
bales son caracteristicas de la atencién temprana. En el
disefio de la intervencion, 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 intrin-
secos a nuestra intervencion, aunque esta tenga lugar fisi-
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 intervencién que pueden requerir
la atencion 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
gue requieren un conocimiento del entorno familiar, o visi-
tas periddicas acordadas para observar u orientar en aspec-
tos concretos. También habra casos especificos que lo
necesiten, por una distancia excesiva, en algunos grupos
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de poblacion o en situaciones de enfermedad o extrema
dependencia. Aun asi, aunque el peso de la atencion 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 atencion.

Un espacio fisico de referencia es importante también
por otros motivos. Nos parece imprescindible que los padres
situen 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 algun problema. A su vez, el profesional se
encuentra con un espacio propio donde desenvolverse y
que le inviste, y lo situa, como un referente. Desde ahi sera
mas facil, también para él, acudir al domicilio, cuando se
considere necesario. Esta opcidn surgira, de forma flexible,
de dicho trabajo en sede. A menudo, son los padres, en el
transcurso de la intervencion, 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 util la intervencion en el domi-
cilio cuando se realiza con objetivos concretos (Checa y Tris-
tante, 1998) y con un numero limitado de visitas.

Foto 18. A los nifios nos gustan a menudo las pequefias ideas
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Pero, insistimos, es bueno para todos los implicados en
la intervencion que esta se organice desde la sede. Aspec-
tos mas 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 estimulacion —y no solo en los pri-
meros momentos, sino que se mantiene cuando la inter-
vencion ya lleva cierto tiempo iniciada, a menudo desde el
domicilio—, acaba mostrando dificultades importantes en
la aceptacion del déficit del nifo.

Pensamos que se habla con facilidad de la intervencion
en el hogar, y las referencias en la bibliografia destacan
mas los beneficios que las dificultades. Apenas encontra-
mos datos en relacion a lo complejo y lo dificil que es, y la
formacion 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-
xién continua por parte de los profesionales implicados.
Incluso hay intervenciones donde la atencién en el domi-
cilio no seria conveniente, como en familias desorganiza-
das o con graves dificultades de aceptacion. 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 atencion temprana de la zona. Tra-
bajar desde su sede o colaborando con ellos en la aten-
cion a los nifios puede ser una buena opcion 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 extrafia, 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 intervencién como una imposicidon o una intromision y
no como una ayuda.

Para el profesional, ese trabajo continuado requiere
adaptaciones complejas, que van mas alla de la adecua-
cidén de las orientaciones al entorno familiar. Estas adap-
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taciones son muy variadas: la movilizacion de sus propias
inseguridades, la contencion de su angustia frente a situa-
ciones donde esta mas 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
aqui?», al quedarse con el nifio mientras que los padres
atendian 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 aun mas necesario en el trabajo en el
domicilio. Plantear la intervencion como una ayuda, una
colaboracién y no como un «esto es lo que tenéis que
hacer» es, seguramente, una buena actitud para iniciar la
intervencion.

Hemos trabajado mucho en los domicilios, y seguiremos
trabajando, pero ya con los criterios que esbozamos aqui.
Coincidimos en que nos hemos sentido muy solos en
muchos momentos. Analizar en equipo la intervencion y las
diferentes situaciones cotidianas con las que nos enfrenta-
mos es una gran ayuda. Nos sirve para entender qué esta
pasando y para contener nuestra angustia frente a algunas
situaciones que vivimos como especialmente complicadas.
Permite al profesional poner distancia con su propia inter-
vencion, analizar mas globalmente lo que esta ocurriendo
y, en definitiva, que la intervencién sea mas 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 nifia con sordoceguera en el salén
de su casa mientras el padre dormia y roncaba en el sofa
(el profesional se preguntaba qué sentido tenia esa situa-
cion). En otra intervencion, la policia sacaba al padre de la
casa mientras el profesional acudia a su cita en el domici-
lio. Los padres de Tomas unian 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 abrian la puerta.
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Recordamos a Paco, un nifio con una paralisis cerebral
severisima y ceguera total, esperando junto a su madre en
la habitacion de matrimonio impecable, para trabajar sobre
la cama, que era el unico 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 tenia interés por el mundo,
pero que lloraba con angustia cuando, estando en el salon
con la abuela y la profesional, oia los tacones de la madre
gue venia 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.

Resumen

En la actualidad, la atencion temprana plantea un tra-
bajo global que contempla diferentes maneras de atender
al nifio y a la familia. Primaran 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
informacién 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 nifios ciegos se ha
incorporado desde la atencidén temprana general, se trabaja
fundamentalmente en los centros de estimulacién. Algunos
equipos mantienen el trabajo en la sede, con visitas al domi-
cilio en momentos determinados a nifios concretos.

Los estudios que hemos encontrado en relacién con la
atencion en otros paises muestran lo habitual de la aten-
cion en el domicilio.

En la bibliografia sobre atencion 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 adecuacion del
entorno familiar. Lo que aparece con mas frecuencia es
la importancia de realizarlo en el primer afio de vida del
bebé.

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

Dentro de la documentacion oficial que encontramos,
tanto espafola como europea, se plantea el trabajo en la
sede, con la opcion de acudir al domicilio cuando sea nece-
sario. Por ello, dentro de las directrices que se destacan
esta la de la proximidad de los centros de estimulacion,
que eliminaria la necesidad de recorrer grandes distancias
para que los nifios 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 documentacidén consultada.

En definitiva, pensamos que la discusidn entre trabajo
en sede o en domicilio se encuadra en un marco mas
amplio de actuaciones con el nifio y su familia. Dichas
actuaciones deben tener como referente la sede del equipo.
El programa, desde su disefio general, debe contemplar la
posibilidad, mas o menos temporal, de acudir al domicilio,
siempre que los profesionales lo consideren necesario. La
reflexion y discusion posterior sobre ese caso concreto, y
la intervencion que se esta realizando, nos llevara a modi-
ficarla cuando se considere que ha cumplido su funcién o
ha dejado de ser necesaria.

Indudablemente, la intervencién en el domicilio es una
experiencia extraordinaria para los profesionales. Consi-
deramos admirable cémo las familias abren sus puertas en
momentos tan dificiles para ellos, y como los profesiona-
les realizamos esta tarea tan compleja con ilusion y
esfuerzo, en la mayoria de los casos.
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Pensamos que para poder realizar eficazmente este tipo
de intervencion es imprescindible que el trabajo se coor-
dine en equipo, asi como contar con la supervision de pro-
fesionales especializados que puedan contener y orientar
en la realizacion cotidiana de dicho trabajo.

Dolores, la mas pequeriia de la casa

Dolores es una nifia 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 préximos de cataratas con-
génitas. Sus dos hermanas mayores no presentan esta difi-
cultad. El matrimonio esta pendiente de su hija, y nos cuen-
tan que no pensaban que a ellos les podia pasar algo asi.
Les cuesta mucho hablar del déficit de su hija y muestran
gran preocupacion porque la nifia sea «<normal». En la eva-
luacién se observa un buen desarrollo general, con una
evolucion visual que se espera positiva, dentro de las carac-
teristicas de su patologia, que no presenta complicaciones.
De acuerdo con el modelo de intervencidn, esta se lleva a
cabo semanalmente en el domicilio. El trabajo se realiza
en el salon de la casa con los padres y las hermanas, que
observan las actividades que se proponen a la nifia. 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 aceptacion.
Tiene la sensacion de realizar unas clases particulares de
estimulacion. Considera que el buen resto visual de la nifia
y las condiciones familiares y personales no requeririan
ese trabajo tan especifico en el domicilio. Al afio siguiente,
se comienza a trabajar desde la sede y, desde ese entorno,
se abordan temas familiares y de aceptacion con mayor
facilidad.

Ana, la nifia que se perdi6

Ana es un bebé gran prematuro, con una retinopatia,
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, mostrandose la madre
reservada, sin participar en la conversacion. Tras las entre-
vistas iniciales y la evaluacion, y de acuerdo con el modelo
de trabajo en ese momento, se propone a la familia la inter-
vencion en el domicilio. El padre trabaja con un horario
muy extenso y es la madre la que esta todo el dia con la
nifia. En las sesiones, la madre pone a la niiia en brazos
de la profesional y no participa de manera espontanea,
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 situacién, se considera que la
madre esta mostrando grandes dificultades para hacerse
cargo de la relacion con su hija, y da sefales claras de
estar muy deprimida. La terapeuta intenta introducir cam-
bios en la atencidn, cara a poder dar mayor soporte emo-
cional a la madre. Conforme la nifia crece, los padres, en
su dificultad para ver las necesidades reales de Ana, la
ponen en situaciones para las que aun no esta preparada.
A partir del afno, su desarrollo esta cada vez mas alterado.
Tras el analisis del caso en equipo, se solicita el segui-
miento de los Servicios de Salud Mental de zona, con los
que se establece una coordinacion y supervision del caso.
Junto a ellos, tras el analisis de la situacién, y en entrevista
con los padres, se propone, por un lado, sesiones en la
sede y, por otro, una atencion psicologica especializada.
La familia niega dificultades que requieran un apoyo psi-
cologico y, al mismo tiempo, alude problemas de transporte
para acudir a la sede.

Desde la direccién del equipo, y en coordinacion con la
terapeuta, dadas las dificultades de la nifia 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
atencion en un local de los servicios sociales de zona, v,
por otro, se decide un cambio de profesional.
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Maria, la nifia de todos

Maria es una nifia de ocho meses, con ceguera total.
Acude con su madre, que esta en proceso de separacion
del padre, ambos muy jovenes. Ante esta situacion, la nifa
y su madre han vuelto a casa de los abuelos maternos, un
pequefo 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 separacion sea amistosa, intentando
perjudicar a la niia lo menos posible.

Tras la valoracion se decide una atencion semanal en
la sede. La evolucion general de la nifla es buena. Los
padres quieren mucho a su nifia y, en medio de lo compli-
cado de la situacién familiar, esta apareciendo un vinculo
adecuado. La terapeuta dedica una gran parte del trabajo
a acompafar a la madre y a sostenerla en sus intentos de
criar a su nifia y reorganizar su vida. La extensa familia ha
acompafado a la madre en alguna de las visitas iniciales
Yy, por lo que nos han contado y la madre nos va narrando,
sabemos lo mucho que les cuesta enfrentarse a la ceguera
de Maria. La madre nos habla de este dolor y expresa que
siente que se le obliga a esconder el suyo. Cara a abordar
esta situacion, invitamos a los abuelos y tios 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 mas pensar
en acudir.

La nifla evoluciona, basicamente, bien. Pero, poco antes
de los dos anos, el lenguaje estd empobrecido, funda-
mentalmente el expresivo. En cambio, muestra una buena
comprension y una admirable manipulacion y juego con
los objetos. Aparecen rabietas excesivas y un inicio de con-
ductas autolesivas que preocupan mucho a la madre, que
nos cuenta como no puede manejarlas.

En el analisis del caso se sigue observando un vinculo
adecuado entre madre e hija. Se considera que las difi-
cultades que la nifia esta mostrando estan relacionadas,
fundamentalmente, con pautas de crianza, mas que con
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una situacion de grave riesgo en el crecimiento psicologico
de la nifa.

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
nifia unos dias y en un tiempo determinado. Alli se convive
con toda la familia. Una vez acabadas estas visitas se
vuelve a valorar el trabajo y la observacién realizada. Se
destaca cdmo la convivencia familiar que describimos esta
siendo un gran soporte para Maria y su madre, en unos
momentos tan dificiles, y le esta aportando a la nifia una
gran riqueza de experiencias. Al mismo tiempo, se observa
la cantidad de mensajes contradictorios que se mandan, y
como no se le ponen limites a la nifa. Existen diferentes
pautas de crianza y, al convivir todos, participan de manera
activa en la crianza de Maria. Pensamos que esta situa-
cion se une a importantes dificultades de aceptacion de la
ceguera de la nifa y del divorcio de la madre. Estos aspec-
tos estarian dificultando su crecimiento psicologico y, en
concreto, su proceso de separacion e individuacion.

Se considera que la situacion familiar es compleja y de
dificil abordaje, dado lo descrito anteriormente. Se establece
la coordinacién con los servicios educativos y sociales de
zona que colaboran en el inicio de la escolarizacion de
Maria, cara a aprovechar los recursos disponibles en el tra-
bajo con la familia. Al mismo tiempo, se continua trabajando
desde la sede, donde se sigue dando soporte a la madre.
Poco a poco, en la medida que esta sigue estando acom-
pafada emocionalmente, la nifia evoluciona bien, mostrando
algunas dificultades que no interfieren en su buena evolu-
cion general. En el transcurso de la intervencion, conforme
la madre de Maria ha rehecho su propia vida, esta buena
evolucion ha sido cada vez mas manifiesta.

Luna, que pudo convertirse en la ilusién de la familia

Luna es un bebé gran prematuro, con una retinopatia
del prematuro, grado 5, que le ha provocado un des-
prendimiento de retina bilateral. Acuden a la ONCE cuando
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la nifia tiene dos meses y medio. En el diagndstico del
alta aparecen todas las posibles dificultades de un gran
prematuro, y la familia, trabajadores en el &mbito de la
salud, sospecha que podria tener una lesidén cerebral. En
la primera valoraciéon que se realiza de la nifia se confia
en que la evolucién podria ser la propia de un gran pre-
maturo, pero sin mas problemas afiadidos. Es el primer
hijo de una pareja de profesionales, que esperaba a su
hija con gran ilusién. Posteriormente, la madre nos cont6
cdmo, en ese momento, todas sus ilusiones habian des-
aparecido.

En esos momentos iniciales se valora coémo, frente al
extremo dolor de la madre, el padre y los abuelos son capa-
ces de sostenerla a ella y a la nifia, haciéndose cargo ini-
cialmente de algunas tareas de la crianza. Y dandole 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 vinculo, de escu-
cha y acompafamiento y de propuesta de actividades. La
nifia presenta problemas importantes de alimentacion e,
inicialmente, conductas de aislamiento que empiezan a
remitir en cuanto la madre se pudo poner en la situacion
de la nifa y vincularse con ella e ilusionarse con sus adqui-
siciones.

Para el profesional es todo un reto. Tras la adaptacion
inicial acude cémoda al domicilio, realizando un gran
esfuerzo por escuchar, sobre todo a la madre, y favorecer
las conductas de acercamiento a la nifia del padre, a veces
muy peregrinas. La nifia se fue criando como un bebé muy
bonito. Las conductas que fueron apareciendo provocaban
gran ilusion en los padres, y se fue consolidando un vin-
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 vinculo aprovecha
los recursos de la casa para seguir sugiriendo juegos y
actividades que favorecieran el desarrollo de la nifia. Su
crecimiento fue una gran ilusion para toda la familia.
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Capitulo 6

Marco general de la evaluacion y la interven-
cion. Criterios de atencidn. Aspectos a tener
en cuenta en cada grupo de poblacidn

Cristina Garcia-Trevijano Patrén

... por ello propongo una revolucion desde la infancia,
que apueste por una idea sencilla y radical... una
buena manera de adecentar el mundo es empefarse
en que los niflos tengan una vida lograda, noble y feliz.
Esta revolucion desde la fuente nos beneficiaria tam-
bién a los adultos.

José Antonio Marina

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

Janine Levy

1. Presentacion

En este capitulo pretendemos hacer un recorrido glo-
bal por nuestra manera de entender la evaluacion y la inter-
vencidn en los niflos pequefos con ceguera y déficit visual,
destacando aquellos aspectos que desde nuestra expe-
riencia forman parte del trabajo cotidiano y estan menos
descritos en la bibliografia existente.
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2. Marco general

Nuestro trabajo esta encuadrado dentro de la atencidn
temprana

Cuando hablamos de la intervencion con nifios con dis-
capacidad visual en las primeras edades, nos gusta des-
tacar que el marco basico de nuestro trabajo es el que nos
ofrece la atencion temprana.

¢Qué aporta la atencion temprana general al trabajo
con bebés con déficit visual? Responderiamos, de una
manera simple, que un marco tedrico y una metodologia
basica de trabajo.”

En sentido inverso, la intervencién con bebés con dis-
capacidad visual le recuerda a la atencion temprana gene-
ral, de una manera constante y diriamos que dramatica, la
importancia de la familia. El aspecto nuclear de nuestro
trabajo es la interaccién entre el bebé y sus padres. Cual-
quier nifio, también los nifios 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.® Este
aspecto, que hasta ahora ha podido quedar relativamente
encubierto cuando trabajamos con nifios 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 caracteristicas 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 atencion a las prime-
ras edades, y que todos los nifios, sin distincion, hacen el
mismo camino de desarrollo y comparten las mismas nece-

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

8 Ver Lafuente, M. A. (coord.) (2000). Atencion temprana a nifios con
ceguera o deficiencia visual. Madrid: ONCE.
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?w" Bl

Foto 19. Con la ayuda de mis padres descubro el mundo

sidades basicas. Los diferentes déficit determinan aspec-
tos especificos sin alterar el marco global del desarrollo de
la primera infancia.

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

1. Laindefinicién inicial. A menudo, no sabemos como
va evolucionar un déficit, ni como condicionara el desarrollo
del nifo. Esto es indudablemente mas caracteristico en los
nifos con discapacidades asociadas, «es el niio quien nos
lo dira».®

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

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

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

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

Seguimos insistiendo en la importancia de la precoci-
dad en la intervencidn

Es obvio destacar la importancia de intervenir lo antes
posible, no solo en cuanto a la edad del nifio, sino cuando
se realiza la deteccion de la necesidad. Estos aspectos, que
a veces dilatamos por diferentes motivos, a menudo buro-
craticos, 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 nifio,
sino también a contener la angustia de la familia y, segura-
mente, a comenzar con buen pie una intervencion que, si
dejamos que se prolongue en el tiempo, podra 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 basico de respeto y confianza
mutuos, imprescindible para el inicio de la intervencion.

En estas edades, dos o tres meses de espera es toda
una vida, y no solo para el nifio, también para los padres.
El bebé esta todo el tiempo en casa, con su familia, y en
estos primeros momentos los tiempos en que no estan aten-
didos se les hacen muy largos. Este aspecto se enfatiza y
es pilar basico de la atencién temprana.™

© Remitimos a la bibliografia basica de atencién temprana.
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Lo anterior no significa que, después del estudio inicial,
no se decida, en algun caso concreto, esperar para iniciar
la intervencion 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 equipo™ las decisiones correspondientes.

3. Para empezar a entender un nuevo caso:
la valoracion inicial

3.1. Preparacion de la primera valoracion

Hemos realizado la entrevista de acogida (aspecto desa-
rrollado en un capitulo anterior) y en ella llevamos a cabo
una recogida inicial de informacién. La familia, en la mayo-
ria de los casos, habra aportado informacién de diferente
tipo, entre ella la documentacion médica que tenga del
nifilo. Nos habremos hecho una idea inicial de la situacién
del niflo y de su familia, y sentamos las bases de la rela-
cién 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 valoracion.

Es importante la preparacion de esas sesiones. Para
ello debemos organizar la informacién 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 informacidén en una historia
clinica.' En ella ordenamos la informacién e incluimos la
documentacion médica.

™ Por equipo nos referimos a los profesionales que intervienen en el caso
correspondiente y que tienen una dedicacion total o parcial al Programa de
Atencion Temprana. Recomendamos que dado lo especifico del programa, esta
dedicacién, aunque sea a tiempo parcial, se haga manteniendo la continuidad
de los profesionales. Entre ellos estan el maestro (o terapeuta), el psicélogo, el
trabajador social, el técnico en rehabilitacion integral y el oftalmélogo.

2 Modelos de historias clinicas adecuadas se recogen en la bibliografia
sobre atencién temprana que se cita en este libro.
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Buscamos tener una idea lo mas clara posible de la
situacion global del nifio (las dificultades por las que esta
pasando, intervenciones, medicaciones, etc.) y del déficit
visual que le hace acudir a nuestro servicio.

Disponer de bibliografia de consulta nos ayudara a
entender la informacién médica inicial y a sentirnos mas
seguros en esa primera valoracion.

Es importante conocer los posibles déficit de la pobla-
cién a la que atendemos

Dada la poblacion a la que va dirigida nuestra interven-
cion, se requiere un dominio de los déficit visuales, sus carac-
teristicas, su evoluciéon 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 vision del nifio y su posible evo-
lucién si no conocemos basicamente estos déficit y qué
necesidades estan imponiendo al desarrollo del bebé.

Conocer basicamente dichos déficit y su interaccidon con
el visual es imprescindible para realizar una intervencion
correcta y que realmente ayude a ese nifio y a su familia
en estos primeros momentos.

Pedir informacién a otros profesionales

A menudo los nifios nos han sido remitidos por otros
servicios. La puesta en contacto con ellos, en algun
momento de ese proceso inicial, nos aclarara también las
dudas que podamos tener. El oftalm6logo pediatrico, el
neuropediatra, el psicologo, el terapeuta del centro de esti-
mulacion, etc., seran nuestros interlocutores mas fre-
cuentes. A menudo es imprescindible aclarar con ellos las
dificultades del nifilo, antes o durante el proceso de eva-
luacién inicial.

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

Con una idea clara de la situaciéon de ese nifio, con los
datos de la entrevista y habiendo acogido a la familia, nos
enfrentaremos al comienzo de nuestra intervencién, reali-
zando la valoracién inicial.

Insistimos en que una completa recogida y organiza-
cién de la informacion nos ayudara a iniciar y desarrollar
una adecuada intervencion.

3.2. La valoracidn inicial

Con ella pretendemos hacernos una idea, lo mas clara
posible, de las necesidades del nifio y su familia, de las
dificultades que esta presentando, de sus capacidades y
de como ofrecer una intervencion ajustada a dichas nece-
sidades.

El estudio inicial de la informacidén que tenemos, antes
descrito, nos ayudara a preparar el material para la valo-
racion. Este sera diferente segun las caracteristicas del
nifio (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 mas comodos.

Importancia de observar lo cualitativo

Como especialistas en el desarrollo de los bebés cie-
gos totales cuidamos especialmente los aspectos que tie-
nen que ver con su crecimiento psicolégico. Estos son difi-
ciles de observar y cuantificar. Tenemos en cuenta aspectos
observacionales de la interaccidén del nifilo con sus cuida-
dores. En todo caso, estos son mas sutiles en el bebé y no
dejaremos de insistir en la importancia de tenerlos en
cuenta en la evaluacién y, posteriormente, en toda la inter-
vencion.
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Los hitos del crecimiento psicoldgico, las sefiales de
alarma, '® la capacidad de atencion, la relacion con los obje-
tos, etc., son parcelas que debemos observar y que nos
ayudaran a hacernos una idea clara de la evolucion del
nifo. Analizar con detenimiento estos aspectos' nos ayu-
dara a estar mas tranquilos en cuanto al desarrollo del nifio
hasta que la consolidacién clara de conductas de interac-
cion y la aparicion del lenguaje nos confirmen su buena
evolucion.

Uso de escalas e inventarios

Utilizamos diferentes escalas para valorar el desarrollo
del bebé.™ Las que mas manejamos en la valoracion de
los bebés ciegos totales son la Escala Leonhardt de des-
arrollo para nifios con ceguera de 0 a 2 afios y la Escala
Reynell-Zinkin de desarrollo para nifios pequefios 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 evaluacién y programacién visual. Nos son muy
utiles, asimismo, los inventarios de desarrollo. También uti-
lizamos los items iniciales del programa para desarrollar la
eficiencia en el funcionamiento visual de Natalie Barraga.
Si los bebés nos son remitidos en sus primeros dias o
meses, usamos items de la Escala para la evaluacion del
comportamiento neonatal (NBAS), de Brazelton.'®

8 Las sefales de alarma en el desarrollo del bebé ciego estan descritas,
entre otros, en: Lucerga, R. M. y Sanz, M. J. (2003). Puentes invisibles: el des-
arrollo emocional de los nifios con discapacidad visual. Coleccion Manuales.
Madrid: ONCE.

4 Estos aspectos se recogen en la bibliografia que se cita al final del capi-
tulo.

5 Escalas, cuya descripcion y referencia estan recopiladas en el capitulo
8 de este libro.

6 Recomendamos el articulo «Evaluacion del comportamiento en el recién
nacido deficiente visual: un estudio de la aplicacion de la escala de Brazel-
ton», de Mercé Leonhardt Gallego, publicado en la revista Integracion, en su
numero 33, del afio 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-
accion del nifio con sus padres (en este sentido usamos
la escala HOME),'” del nifio con los objetos' y de la misma
conducta del nifio (es decir, cobmo sobre la misma eva-
luacién 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 bibliografia abundante.

7 Escala citada en el capitulo 8 de este libro.

8 Nos parece muy util 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 nifios ciegos. Madrid: ONCE.
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No todas las valoraciones son iguales

A veces, la valoracién es mas simple, como en nifios
pequenos que presentan solo el déficit visual. En otros
casos necesitaremos mas tiempo para hacer esta valora-
cion inicial.

En nifos mayorcitos quizas tendremos que hacer obser-
vaciones en otros contextos, como la guarderia o el domi-
cilio.

Esta valoracion se mueve a menudo en la indefinicion,
cuando los nifios son muy pequefos. Las dificultades se
mostraran con el tiempo. A ellas se pueden anadir com-
plicaciones posteriores. A veces, es dificil anticipar la evo-
lucién del déficit visual, o puede haber intervenciones pen-
dientes, como ocurre a menudo con patologias como el
glaucoma o los retinoblastomas.

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

ZCual es el objetivo basico de nuestra valoracion?

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

No se trata tanto de hacer una valoracidn ajustada de
su vision ni de su desarrollo para alcanzar un diagnés-
tico, como de valorar dicho desarrollo de manera global,
considerar si esta presentando aspectos patolégicos y
analizar como el déficit visual esta condicionando las difi-
cultades de ese desarrollo. Pretendemos conocer si el
nino esta integrando su vision en su desarrollo general y
coémo lo hace.

Aspectos mas especificos de su vision 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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vencion. Realmente, en la medida en que intervenimos, lo
gue hacemos es una evaluacion continuada.

Al mismo tiempo, incorporamos la informacion que la
familia nos aporta, en cuanto a las conductas del nifio, sus
respuestas, sus intereses... Cada vez damos mas impor-
tancia a conocer con los padres la vida diaria de ese nifio
gue 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.

La importancia de esperar, de darnos tiempo

En nuestra experiencia valoramos también la impor-
tancia de no darnos prisa. Conocer al nifno que tenemos
delante requiere su tiempo. Vemos continuamente cémo
una de las cosas que las familias agradecen mas 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 permitira iniciar con ellos una rela-
cion de confianza y disminuird su nivel de ansiedad. Nos
sigue asombrando entonces como, a menudo, vienen a la
siguiente cita mucho mas tranquilos y confiados.

Lo primero es ayudar a los padres a darse cuenta de lo
que si estan haciendo bien

Desde esta situacion inicial podemos sugerir activida-
des que puedan facilitar las respuestas del nifio. A la par
gue vamos conociendo al nifio, vamos animando a la fami-
lia a realizar pequefias adaptaciones en la crianza. A
menudo, los mismos padres ya las estan realizando de
manera espontanea. En estos momentos, valorar con ellos
todo lo que estan haciendo bien y que ellos mismos no
saben, darles esa seguridad, puede ser la mejor interven-
cidn en estas primeras sesiones.
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. Qué ocurre cuando sospechamos que el nifio tiene
otras dificultades asociadas a la discapacidad visual?

A veces, cuando el nilo acude a nuestro servicio ya
tiene diagnosticadas otras dificultades. Pero no siempre es
asi. También, con cierta frecuencia, al ser la discapacidad
visual lo mas obvio, las familias nos son remitidas solo por
dicho déficit. Otras veces, en la valoracién inicial vemos
gue hay aspectos que nos indican que podria 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 intervencién, bien porque hayamos deci-
dido esperar, bien porque las dificultades se pongan de
manifiesto en el transcurso de la misma.

Asegurémonos de que el nifio oye bien

Un aspecto que queremos destacar es lo importante
gue es asegurarnos de que esta integra la funcién audi-
tiva. Esto no suele ser obvio, y su correcto funcionamiento
es imprescindible para el buen desarrollo del nifio con
ceguera o deficiencia visual.’ Un diagnéstico de déficit
auditivo nos debera llevar a incorporar inmediatamente las
adaptaciones metodoldgicas necesarias, asi como la coor-
dinacién con los especialistas apropiados.

Nunca sera suficiente el énfasis que hagamos en el
valor de este diagndstico precoz, y en cdmo puede deter-
minar el desarrollo futuro del nifo.

La experiencia nos demuestra que el profesional de
atencion temprana debe conocer e incorporar los aspec-
tos basicos del diagndstico y la intervencion con bebés sor-
dociegos como una herramienta permanentemente pre-
sente en su trabajo.

'® Nos parece imprescindible el articulo «Deteccién precoz de la sordo-
ceguera en nifios: un planteamiento sistematico para profesionales de aten-
cién temprana», de Deborah Chen, y publicado en la Revista de la Asociacion
APASCIDE, en octubre de 2003, en su nimero 9.
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1‘

Foto 21.  jPero si es la campana la que hace ese sonido que me llama tanto
la atencion!

Sigamos con detenimiento el desarrollo
de los bebés ciegos

Cuando empezamos a trabajar nos dimos cuenta de
que el buen desarrollo de la motricidad gruesa en algu-
nos de los nifios con ceguera total que atendiamos nos
habia encubierto dificultades que son menos observa-
bles, como los problemas en la interaccion,® y que teni-
amos que seguir hilando mas fino. Tener siempre pre-
sente los hitos de la evolucion normal en todas las facetas
del desarrollo del bebé con ceguera (no solo los items
del desarrollo psicomotor) y, especificamente, las sena-
les de alarma, nos permitira no pasar por alto posibles
problemas en el crecimiento psicoldgico del bebé, en la
interaccion y en la crianza. Hay dificultades o situacio-

20 Aspectos analizados en «Trampas en el diagnostico del desarrollo»,
articulo de Peter A. Blasco, M. D., publicado en Clinicas pediatricas de Norte-
ameérica, 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.

Recordemos que la ceguera pone en riesgo el des-
arrollo del bebé

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

Quizas no acabemos de dar a la ceguera la importan-
cia que tiene en su efecto multiplicador de las dificultades
del nifio 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 como el margen de alteracion o de mejoria en
el desarrollo, cuando incorporamos las adaptaciones meto-
dolégicas necesarias o cuando las condiciones del nifio
varian, 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.

Alfonso, que pudo encontrar una nueva vida

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

En la valoracién observamos en el niiio una apatia abso-
luta, se muestra pasivo ante el contacto fisico. No extrana
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-
cién solo toma biberones.

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

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

Lo que era una situacién de varios dias se convierte en
permanente, por lo que decidimos hacer la intervencion en
el nuevo domicilio. Alli comenzamos a atender al niflo, con
dos figuras maternas, por un lado la madre, que, aunque
el nifo no estaba con ella, queria estar presente o nos lla-
maba, y, por otro, los tios y, sobre todo, la abuela paterna,
gue empieza a hacerse cargo de la crianza del nifio. Las
pequefas mejorias iniciales del nifo empezaron a mos-
trarnos que la unica manera que el nifio tenia de salir de
su situacion era manteniéndose en la situacion familiar a
la que se habia incorporado.

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

Poco a poco, en medio de una situacion familiar tan
compleja, el niflo va progresando. Empieza a dar sefales
de reconocimiento de su abuela y a variar su alimentacion.
Se muestra interesado por el entorno. Juega con objetos
de la casa. Poco a poco mejora su tono muscular y, mas
adelante, empieza a desplazarse sentado. Con el tiempo,
de esta manera, recorrera la casa.
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El profesional se muestra muy cauto ante la posibilidad
de normalizacién del nifio, en la que confia la familia. El
tiempo pasa y observa como el nifio va normalizando su
desarrollo. En su intervencion intenta que el nifio siga en
su situacién para continuar y consolidar su evolucién. Los
padres dejan la convivencia. En las citas con la madre, a
las que acude esporadicamente, el equipo intenta con ella
trabajar tanto su situacion como la comprensién de las
necesidades reales del nifo.

Va apareciendo el lenguaje, con una evolucion alterada,
pero es comunicativo y en una lenta pero progresiva nor-
malizacion. Alfonso ya ha cumplido los tres afios.

Manteniendo dificultades en algunas areas, el nifio nor-
maliza su desarrollo. Las familias acuerdan su situacion vy,
afortunadamente, resuelven que el nifio siga viviendo donde
se encuentra mas feliz. Su familia aun nos dice: «¢ Te acuer-
das de cédmo lo hemos visto? Me sigue pareciendo increi-
ble, incluso tu no acababas de confiar en que caminara,
hablara y estuviera como esta...».

Seguimos destacando la importancia
del trabajo en equipo

Lo especifico y especializado de la evaluacion hace que
cada vez pensemos mas en la importancia de que, al menos
en los casos mas complejos, dicha evaluacién se realice
entre dos profesionales, donde uno interactue y el otro
observe. La evaluacion del desarrollo, insistimos, requiere
formacidn especifica, y es una tarea donde el terapeuta y
el psicologo podran confrontar y analizar la informacion
obtenida. Pensamos que el que participen dos profesiona-
les en la evaluacién facilita el intercambio y la posibilidad
de ver al nifio y a su familia. Uno participa mas e interac-
tua, y el otro podra observar, mientras, las conductas del
nifo. En este sentido, consideramos muy util poder filmar
las sesiones, aunque al principio nos cuesta pedirlo, hasta
gue no tenemos cierta confianza con la familia.
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Para los padres, al principio, lo fundamental es
que su hijo vea

Se repite sistematicamente el que las familias, en estos
momentos iniciales, valoran el déficit visual como lo mas
fundamental de las dificultades del nifio, aun en nifos con
dificultades muy graves desde otros aspectos, como los
que tienen graves lesiones neurolégicas. Esto, que siem-
pre nos ha llamando la atencion, creemos ahora que no lo
hemos valorado en su justa medida.

Las familias nos han ensefado que el déficit visual es
lo que les condiciona la relacion inicial con el nifio, y es lo
mas 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 visidon en la creacién de los primeros vinculos
y como organizador del desarrollo inicial del bebé. El resto
de las dificultades se mostraran con el tiempo, alterando
el desarrollo del nifo.

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 relacion
del nifio con sus padres y su vida diaria.

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

Por todo lo anterior, volvemos a destacar la importan-
cia de cuidar mucho los criterios de atencion, que tendran
gue ser aun mas flexibles y creativos que en edades pos-
teriores.
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4. Andalisis de la informacién y toma de decisiones
en cuanto a criterios de intervencién

Es todo un equipo el que debe intentar responder a las pre-
guntas por medio de un enfoque global de cada situacion...

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

Un espiritu de equipo consiste también en poder apoyarse
en un colega en un momento de duda, a veces de cdlera, con-
tra ese nifio que no quiere o no puede curarse. Es a menudo
la alegria compartida ante un proyecto de vida que se esboza.

Janine Levy

Tras la evaluacién, recogemos y estudiamos toda la
informacion obtenida. Una vez hecho lo anterior, es impor-
tante analizarla en equipo. Asi, en equipo, se analizara la
evolucién general y visual del nifio, su nivel de desarrollo,
sus dificultades, sus competencias, los recursos de su fami-
lia, etc. Pretendemos realizar una hipoétesis inicial de des-
arrollo general y visual.

Criterios de atencioén

Analizamos cual es la metodologia de trabajo mas ade-
cuada para cada nifio. Pensamos que aquellos nifilos cuyo
crecimiento va a estar basicamente condicionado por el
déficit visual son los que se van a beneficiar de nuestra
metodologia 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 nifios
con sordoceguera.

Cuando el bebé tiene otros déficit junto al visual, con-
sideramos que, seguramente, otras metodologias seran
mas adecuadas. Pensamos que situar al nifio globalmente
es importante para que esté bien atendido. Sobre esa aten-
cion global podré situarse lo especifico 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 atencidn
temprana correspondiente, que son los que se hacen cargo
del trabajo global con el nifio.

No solo se decidira el criterio, sino también el profe-
sional mas adecuado, segun las caracteristicas del caso.
Habré otros criterios que necesariamente se impondran,
como la poblacién que atiende cada uno, la zonificacion,
etc., pero pensamos que, aun atendiendo a estas decisio-
nes practicas, es importante tener en cuenta que hay casos
especialmente complejos en lo que debe primar el anali-
sis del caso. Incluso, se debera tener en cuenta qué pro-
fesional se considera que estad en mejores condiciones, no
solo profesionales, sino personales, para atenderlo.

Atendemos asi a dos grandes grupos de poblacion

El criterio descrito tiene, obviamente, matices, puesto
gue, como resaltamos continuamente, una de las caracte-
risticas de las primeras edades es la indefinicién, y, a
menudo, es después de cierto tiempo cuando se van defi-
niendo las dificultades del nifio. Aun asi, seguimos pen-
sando que como criterio es el, metodolégicamente, mas util.
Tendremos, de esta forma, dos grandes grupos de pobla-
cion: los nifios que atendemos haciéndonos cargo de la
intervencion global, y los atendidos por otros equipos y pro-
fesionales que se hacen cargo de dicha intervencién, siendo
nosotros, en este grupo, sus colaboradores en la atencion
al nifo. En algunos casos, las necesidades del nifio y de
su familia nos haran plantear una atenciéon compartida.

Este analisis se podra hacer en cualquier momento de
la intervencién. Si hay un cambio sustancial en el desarrollo
del niflo que nos pueda llevar a una modificacion de crite-
rio de intervenciéon, debemos analizar la situaciéon y su
adaptacioén al equipo que ya lo esta atendiendo. Entre todos
decidiremos cambiar, o no, pero, indudablemente, habra
que hacer adecuaciones para que siga estando lo mejor
atendido posible.
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5. La entrevista de devolucioén

Tras lo anterior, realizamos una entrevista de devolu-
cion,? donde, en lo posible, queremos que estén los dos
padres. En dicha entrevista se analiza con ellos la valora-
cion que se ha realizado, y se les hace la propuesta de
intervencion segun los criterios de atencion 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 como
nos relatan situaciones que se quedaran impregnadas en
su memoria afectiva para toda la vida.

A menudo, nos preguntan sobre la posible evolucion, tanto
visual como general del nifio. Creemos que es importante
dar la informacion 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.

Aprendemos a esperar

¢ Como darles respuestas que, a menudo, ni siquiera
tenemos nosotros claras, y donde aun no hay respuestas
médicas?, o jcoémo ayudarles a ver aspectos para los que
aun no estan preparados? Aprender a esperar y a escu-
char, dando tiempo a la familia cuando vemos que no esta
aun preparada para integrar una informacion es, quizas,
uno de los aspectos mas fundamentales que tenemos que
incorporar los que trabajamos en estas edades.

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

2" Remitimos a la bibliografia basica de atencion temprana.
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Repasar con ellos los recursos de los que disponen, las
cuestiones que les plantean dudas, etc.: este sera, segu-
ramente, un buen momento para hacerlo.

Es bueno repetir lo que se ha hablado hasta ese
momento

La preocupaciéon con la que acuden es tan grande, que
es habitual que olviden mucha de la informacién que se
les ha dado en entrevistas anteriores. Esta situacion puede
seguir dandose y, en la medida en que se van tranquili-
zando, se normalizara.

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

Hacemos nuestra propuesta de intervencién

Planteamos nuestra propuesta de intervencion. Expli-
camos el criterio de atencion, 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 estimulacién al que acuda.

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

6. Organizacién de la intervencién

El acercamiento al nifio se hace siempre en presencia de
los padres, en una atmésfera relajada y activa donde la obser-
vacion y la disponibilidad tienen un papel preponderante.

Janine Levy

Frecuencia de la atencidn

Hemos visto que con algunos niflos nos hacemos cargo
de su programa global. A menudo, sera con una frecuencia
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semanal, aunque podrian ser mas sesiones en casos con-
cretos, como los de bebés ciegos totales o sordociegos. Inter-
venciones posteriores podran tener criterios diferentes.

Trabajamos junto a los padres

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

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

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

Los niflos con déficit asociados también necesitan
su tiempo

En las familias donde pensamos que la metodologia
global necesaria viene determinada por otros déficit, rea-
lizaremos el seguimiento con los equipos que los atien-
den, como ya vimos. Alli podremos trabajar con los pro-
fesionales, ver a los niflos y ayudarlos no solo en el
programa de estimulacién del desarrollo visual, sino tam-
bién en la adaptacién del programa global al déficit visual
del nifo.

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

22 Para una reflexion sobre este aspecto, remitimos al capitulo 6 de este
libro.
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cerles mejor, analizar mas eficazmente su desarrollo visual,
y, a la larga, cuando salgan del programa, conoceremos
mejor su visidn, sus dificultades y, en definitiva, su nece-
sidad de atencion posterior.

Importancia de la continuidad

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 dia 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 relaciéon de respeto y
de buena educacion mutuas, imprescindibles para la rela-
cion tan personal que necesariamente se establece.??

7. Intervencién

Ayudar al nifio pequefio y en crecimiento no implica, para
nosotros, ocupar el lugar de los padres, sino instaurar un dia-
logo reciproco en un ambiente de relajamiento y de placer
donde ellos participan.

Janine Levy

La evolucion del nifio pequefio supone una relacién de pla-
cer compartido entre el nifio y su educador (padres, terapeuta,
puericultora...) en la que tienen lugar movimientos, palabras
y sentimientos. El nifio entiende muy pronto esta actitud afec-
tiva. Responde a ella en funcién de su maduracién neurofi-
siolégica y de su desarrollo psicomotor... No bien comienza la
estimulacion, la colaboracidn terapeuta-nifio 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 prevencion y los cuidados», presentada
por José Leal Rubio, en la XV Reunidn interdisciplinar sobre Atencion Tem-
prana, celebrada en Mérida, los dias 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 comprensién del nifio
en su evolucion como persona. Ante un problema que se mani-
fieste en el desarrollo de un nifio, pararse a poder pensar por
qué esta ocurriendo es mas importante a nuestro juicio que
dar soluciones inmediatas y concretas.

Rosa Lucerga
Maria Jesus Sanz de Andrés

7.1. Aspectos generales

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

Con cada intervencion comienza una nueva historia
conjunta

Al iniciarse la intervencion comienza para el profesio-
nal una nueva aventura. Un nuevo espacio para la relacion,
la escucha, el esfuerzo, el aprendizaje y, a menudo, tam-
bién para el sufrimiento. De cada nueva intervencion apren-
deremos algo. Para los padres es también algo nuevo, y
que querrian no vivir. Lo hacen porque creen que es bueno
para su hijo. Con frecuencia, te cuentan después la ayuda
gue 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 afiorar mas que la nifa
el venir todas las semanas».

,C6mo hacemos los programas?

Para realizar la intervencién utilizaremos diferentes
recursos, segun las caracteristicas de cada nifio.

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

rando los aspectos caracteristicos del desarrollo del nifio
con discapacidad visual.?* Usamos, por un lado, los datos
de la evaluacidén y, por otro, diferentes inventarios de des-
arrollo, tanto generales como especificos.?®> En nifios con
posibilidades de desarrollo visual, por pequefio que este
sea, complementamos la programacién con el uso de méto-
dos de estimulacion del desarrollo visual.?® En estas eda-
des, estos métodos no son un objetivo en si mismo, sino
un complemento mas del programa global. Hay bibliogra-
fia que nos puede ser muy util.?” En funcion de los niveles
que el nifo haya alcanzado en la evaluacién, nos plantea-
mos los objetivos evolutivos y las actividades correspon-
dientes para propiciar su evolucion. Conforme el nifio los

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

25 Consultar los recogidos en el capitulo 8 de este libro.

26 Consultar los recogidos en el capitulo 8 de este libro.

27 Consultar los recogidos al final del capitulo.
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vaya adquiriendo en su maduracion, iremos proponiendo
los siguientes en complejidad evolutiva.?®

Estos programas, que han sido y siguen siendo un pilar
basico de nuestro trabajo, forman parte de un plantea-
miento de intervencién mas 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 metodologia, basica en la atencién temprana, esta descrita en la
bibliografia sobre esta disciplina.
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cuenta aspectos también fundamentales y que no suelen
venir recogidos en las guias curriculares de desarrollo. Los
encontramos en la documentacion 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 interaccioén y el crecimiento psicologico
del nifo.

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

Los ejercicios no son lo mas importante

En nuestra intervencion no pretendemos ser estrictos
en la ejecucion de los programas, sino acompanar al nifio
y a su familia en el desarrollo del mismo, ver sus intere-
ses, déonde tiene mas competencias, y cuales son sus
areas de dificultad. No se trata de trabajar ejercicios con-
cretos, aunque también los introduciremos, sino de esta-
blecer un espacio de escucha y acompanamiento 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 favoreceran el
desarrollo de ese niflo 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 Yy la mejor manera, en cada caso, de con-
seguirlo.

Darles confianza en su papel de padres

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 nifios 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 asi que no lo
vean solo como sujeto de rehabilitacion, cosa que ocurre
cuando el déficit encubre al nifio.2°

Damos importancia a analizar cada aspecto que nos
preocupa, huyendo de recetas o soluciones inmediatas

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

2 Levy, J. (1993). El bebé con discapacidades: del acogimiento a la inte-
gracion. Barcelona: Paidos.
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ZEs imprescindible que los padres compren mucho
material?

El material que usamos es, basicamente, el caracteris-
tico de las primeras edades.®® En estos momentos iniciales
ofrecer mucho material puede ser contraproducente. Insis-
timos en que empezamos trabajando desde la perspectiva
de la interaccién. 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 Uti-
les. Un material le podra gustar mucho a un nifio, pero quiza
no a otro, o en otro momento. Vemos también que, con el
tiempo, cada profesional estd mas 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.
Asi, podremos encontrar para cada nifio el que pueda ayu-
darle mas en la consecucién de los objetivos propuestos.®

Nos gustan mucho los cuentos

Pronto, en el inicio del segundo afo, introducimos los
cuentos, tanto visuales como de tacto. En estos primeros
momentos consideramos muy utiles los cuentos para pro-
piciar actividades de atencion compartida. Un poco mas
adelante, los utilizaremos también con los objetivos con-
cretos de la programacion de cada nifio.

En las sesiones se aborda continuamente la vida diaria

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

%0 Los juguetes y materiales de estimulacion mas apropiados estan tam-
bién ampliamente descritos en la bibliografia general sobre atenciéon temprana.
Consultar el ya clasico libro La estimulacién precoz, un enfoque practico, de
M. C. Cabreray C. Sanchez Palacios, publicado por Pablo del Rio, Siglo XXI.

3t Ver nota 30.
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Foto 26. Este es mi cuento favorito

que les ha dado alegria o les ha preocupado, o simplemente
quieren compartirlo con nosotros y confirmar que estan
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 mas proximo, la relacion 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 nifo diferente. Estas cuestiones van surgiendo en el
marco de la atencion.®? 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 estan viviendo.3?

Los nifios con problemas también necesitan jugar

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

%2 Aspecto recogido ampliamente en la bibliografia sobre la discapacidad.
33 Este tema esta desarrollado mas ampliamente al final de este capitulo.
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sus hijos necesitan jugar como todos los nifios, 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 voragine de
pruebas, sesiones de rehabilitacion, 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., seran juegos apropiados para ello.

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

Ayudarles a poner en palabras las dificultades del nifio

Otro aspecto que abordamos es cémo los padres le
hablan al hijo de si mismo. Ayudarles a que, poco a poco,
vayan dando nombre a sus dificultades. Es importante que
puedan integrarlas en el dia a dia para ayudar a su hijo a
convivir con ellas. En la medida que pueden normalizarlo
en lo cotidiano, el nifio 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 dificil.
Tendremos también que respetar los tiempos y las carac-
teristicas de cada grupo familiar.®*

Son momentos de mucho vaivén emocional

Estas edades son periodos muy inestables emocional-
mente. Los niflos suelen estan sometidos a controles médi-
cos frecuentes. A menudo hay regresiones en la familia.
Cada nuevo acontecimiento en el que el nifio 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.

3¢ Remitimos a: Lucerga, R. M., y Sanz, M. J. (2003). Puentes invisibles:
el desarrollo emocional de los nifios con discapacidad visual. Coleccion Manua-
les. Madrid: ONCE.
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Foto 27.  Me gusta venir porque me lo paso muy bien

También trabajamos con los nifios en grupo

Al final de la etapa, si la poblacion lo permite, podre-
mos trabajar con los niflos en grupo. El juego simbdlico,
la psicomotricidad, actividades de estimulacién visual y el
poder empezar a hablar del propio déficit son aspectos
para los que el grupo podra ser de gran ayuda.

Nos ayuda analizar cé6mo nos sentimos en cada caso

Nos esta siendo muy util en nuestra intervencion ana-
lizar como nos encontramos los profesionales en las sesio-
nes. No nos referimos aqui a analizar la intervencién en si,
sino cdmo nos encontramos: si estamos personalmente a
gusto o no en las sesiones, si hos encontramos acelera-
dos, o muy incémodos, o si las tememos, etc. Debemos
analizar nuestra propia situacion y ver lo que esta pasando.
Quizas el nifio 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 frustracion de los padres ante las difi-
cultades del nifio: «Es que cuando no te hace nada en la
sesion estoy ya fatal todo el dia», nos decia la madre de un
nifo al que le costaba mucho crecer.

Por otra parte, si disfrutamos, nos tomamos nuestro
tiempo y no nos presionamos, seguramente tampoco pre-
sionaremos al nifio, y podra ser reflejo de que la sesion
transcurre bien. Buscar el disfrutar en nuestra misma inter-
accion 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 niflos disfruten con nosotros.

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

Rafa, que no queria sentirse obligado

Rafa es un niflo de dos afos con un glaucoma congénito
bilateral, relativamente estabilizado, que le esta permitiendo
un buen desarrollo general y visual. Sus padres, viendo su
desarrollo normalizado, preferirian no acudir al programa y,
de alguna manera, «olvidar» las dificultades de su hijo. En la
evaluacidn se observa que, aun con ese buen desarrollo, el
nifo muestra poco interés por mirar, no le gustan los cuen-
tos y no continta en cuanto la tarea le plantea la mas minima
dificultad. En la entrevista de devolucion destacamos a los
padres el buen desarrollo del nifio, asi como esos aspectos
que deberian abordarse. También les decimos que conside-
ramos que ese es el mejor momento para hacerlo, en el
marco de la prevencién, que es uno de los pilares de nues-
tro trabajo. Se les hace una propuesta de atencion, en este
caso de una sesion semanal en el centro, criterio que revi-
sariamos con ellos conforme avanzara la intervencion.

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 Io mismo.
Ante la resistencia del nifio y coincidiendo con visitas médi-
cas, dado que el glaucoma parece descompensado, los
padres plantean dejar de acudir aludiendo a la falta de cola-
boracion del hijo.
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A los pocos meses solicitan de nuevo la atencion, ya que
desde la guarderia se les insiste en que Rafa no muestra
atencidn a las tareas de mesa, y les preocupa que se haya
agravado la situacion visual del nifio. En esa nueva peticion
se hace cargo del programa otro profesional. Desde el ana-
lisis de las sesiones anteriores, se hace un planteamiento
de trabajo donde no prima la propuesta de ejercicios, sino
la participacién en juegos y situaciones que van provocando
la curiosidad del niflo. Poco a poco, Rafa participa mas y
deja de llorar al venir a las sesiones. El profesional va tra-
bajando sus intentos de control de lo que ocurre en la
sesion, y sigue proponiendo actividades que le hacen jugar,
dentro de los objetivos de su programa. El nifio participa
cada vez mas en tareas concretas, progresivamente com-
plejas. Al cabo de varias sesiones la profesional se da
cuenta de que la situacion va bien, entre otras cosas por-
que ella misma disfruta con el nifio. Tanto los padres como
el nifio acuden con ilusion al centro. La atencion en el cen-
tro se combina con el seguimiento en la guarderia, donde
no se observan mas que los problemas antes citados.®

Juan, que busca encontrar su sitio

Juan es un nifno de un ano de edad, con una aniridia
congénita bilateral. Los padres son profesionales y no
expresan problemas en la aceptacidon del déficit del hijo.
Conforme se inicia el trabajo, la terapeuta se da cuenta de
que se siente ansiosa, teme de alguna manera la sesion y
las acaba con una gran tensién. Se plantea por qué le ocu-
rre esto en un caso que no tiene dificultades desde el punto
de vista de la intervencion, donde el déficit visual del nifio
es estable en estas edades, su evolucidon es basicamente
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 nifio es muy listo, su vision y prondstico
son buenos y los padres son estupendos.

% No nos resistimos a citarlo, dado que coincidira con la experiencia de
muchos profesionales. En la escuela infantil se pide ayuda para el nifio, pero
la direccion 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 analisis de la situacién con el equipo se observa
que la madre, en su angustia no expresada, presiona en
exceso al nifio y a la profesional. Esta siente que no acaba
de hacerse con el nifio y que, de alguna manera, la madre
habla por su hijo continuamente y dirige las sesiones.

Desde el andlisis anterior se introducen modificaciones
en el planteamiento de la intervencién. La profesional tra-
baja especificamente el darle tiempo al nifio, sin mandar
el mensaje de que tiene que hacer las cosas bien, sino de
disfrutar juntos. En las sesiones espera tanto como el nifio
necesite y le resitla cuando intenta dejar la actividad, ayu-
dandole a acabar. Trabaja con los padres el cobmo ellos ven
las dificultades concretas del nifio y la necesidad de darle
su tiempo. Analiza las peticiones que le hacen y la ade-
cuacion de estas a su edad.

Pasado algun tiempo, la misma madre plantea sus pro-
pias dificultades en respetar el ritmo del nifio, 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 nifio participa con mas tran-
quilidad en las actividades. Observa también cémo la madre
empieza a entender el sentido de las sesiones, es capaz de
esperar para participar en los juegos cuando el nifio la va
demandando, y respetar la alternancia con la terapeuta. El
nifo muestra interés por actividades que se le proponen,
la madre observa y es capaz de esperar a que la situacion
finalice, valorando la atencion y la capacidad que el nifio ha
mostrado y sus iniciativas en la interaccion con el otro adulto.
A su vez, observa con satisfaccidén como su hijo la busca
para explicarle o repetir con ella la tarea.

7.2. La atencién a nifios con ceguera total

Los padres de un nifio sin vision 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 Gastén
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La atencidn al bebé ciego tiene aspectos muy comple-
jos, dadas las caracteristicas del déficit. La ceguera total
hace al bebé mucho mas vulnerable al entorno. Quizas sea
la intervencion mas delicada desde el punto de vista de la
interaccién. No podemos olvidar que el nucleo basico de
nuestro trabajo es el vinculo entre el bebé y sus padres.

Sobre esta relacién habra que tener en cuenta los
aspectos especificos® del desarrollo del bebé ciego, tanto
psicolégicos como del desarrollo psicomotor, sin olvidar
que todos los nifios crecen segun el marco evolutivo gene-
ral. Volvemos a insistir en la importancia de introducir en
nuestra intervencién todos aquellos aspectos favorecedo-
res del desarrollo emocional del nifio. Observar, junto a los
padres, como el bebé los va reconociendo, como los dife-
rencia de la terapeuta, su interés por los juegos comparti-
dos, su extrafieza ante las personas que no conoce, etc.,
todo ello forma parte fundamental de la intervencién y pro-
porcionan una gran riqueza y placer a todos los implica-
dos.

Lo especifico del desarrollo esta recogido en la ya
abundante bibliografia

Aun asi, recordamos que el desarrollo sera mas 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 necesitara mas tiempo y dete-
nerse en determinados momentos del desarrollo.?”

Elaboracién del programa de desarrollo

Para realizar la programacion nos basaremos en la eva-
luacién que hayamos realizado y en inventarios especifi-
cos. Hemos acogido con gran alegria la publicacién de En

% En este sentido, recomendamos la lectura de la bibliografia especifica
que se cita al final del capitulo.

%7 De nuevo, recomendamos la lectura de la bibliografia especifica que
se cita al final del capitulo.
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Foto 28. Cuando camino siguiendo la pared me siento mas seguro

los zapatos de los nifios ciegos: guia de desarrollo de 0 a
3 afos, de Rosa Lucerga y Elena Gastén. También nos es
de gran utilidad la Escala Leonhardt de desarrollo para
nifos con ceguera de 0 a 2 afos. Podremos usar, asimismo,
otras escalas e inventarios.®® La bibliografia que existe sobre

% Recogidos en el capitulo 8 de este libro.
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bebés ciegos totales nos ayudara también en estas pro-
gramaciones.*

Importancia de tener en cuenta las conductas de alarma

El riesgo en que la ceguera situa al desarrollo del nifio,
y la posibilidad de que existan trastornos vinculares que
puedan detener o alterar gravemente su crecimiento psi-
colégico, hace que el manejo de las sefales de alarma sea
imprescindible en el trabajo con bebés ciegos.*® La refle-
xion sobre ellas y el significado que estén teniendo en ese
momento, y en ese nifio y su familia, nos llevara a ver con
ellos qué esta ocurriendo. Su continuidad en el tiempo nos
hara buscar ayuda mas especifica para ese nifo y, sobre
todo, para sus padres.

Tengamos siempre en cuenta que la familia esta
realizando un gran esfuerzo en la crianza

El bebé ciego es muy dependiente del entorno, lo que
exige a la familia un gran esfuerzo en su crianza. En nues-
tra intervencion estaremos mas pendientes del dia a dia
del nifo, por esa situacién 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, quizas, mas facil 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 afos en una auténtica tortura.*' Aun
asi, acompafarlos en la adaptacion a esa extrafieza que
crea la ceguera total en la crianza sera una tarea continua

%% Recogida al final del capitulo y del libro.

40 Las conductas adaptadas a la ceguera y los indicadores de desviacio-
nes en el desarrollo o sefiales de alarma estan descritas con detenimiento en:
R. M. Lucerga y M. J. Sanz (2003). Puentes invisibles, el desarrollo emocional
de los nifios con discapacidad visual. Coleccién Manuales. Madrid: ONCE.

4 Desarrollado en la bibliografia que se cita. Consultar, en el libro
mencionado en la nota anterior, su capitulo 4, «Con los padres de los nifios
ciegos».
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en esos momentos iniciales. Las salidas de paseo, la com-
paracion con los otros nifios, los comentarios de la gente,
los cumpleanos, son aspectos que surgen en la interven-
cion diaria con una extraordinaria fuerza y que tifien con-
tinuamente la intervencion de avances y retrocesos emo-
cionales.

Un padre nos contaba lo tristisima que habia sido la pri-
mera noche de Reyes, cuando su hijo ciego total acababa
de cumplir un afo, con todos los juguetes en la habitacion
sin que su hijo pudiera verlos. Nos relataba como ni siquiera
los habian envuelto porque pensaban que no tendria la ilu-
sion de descubrirlos.

SAl bebé ciego solo le interesan los juguetes
que suenan?

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

Foto 29. Disfruto jugando con mama en casa
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le puedan interesar a su hijo: solo los sonoros. A veces,
nos encontramos con que el niio ciego no tiene mas que
juguetes de este tipo. Los padres y familiares compran lo
que consideran que puede gustarle al nifio. 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 estimulacion.

2Son siempre patolégicas las estereotipias?

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 estan
dando. Unas no deben preocuparnos, y otras nos estarian
hablando de dificultades que debemos abordar.*?

Importancia del soporte del equipo

Pensamos que la atencién al bebé con ceguera total es,
quizas, la que mas angustia al profesional y la que requiere
mayor sostén de los compafieros o supervisiones externas.
Cuando aparecen dificultades, el profesional puede sen-
tirse muy solo y angustiado ante este tipo de situaciones,
que de por si son extremadamente duras para todos. El
equipo juega un papel fundamental en la contencion de su
angustia, en ayudarle a poder pensar sobre lo que pasay
en analizar su propia intervencién.

Volvemos a insistir en que la reflexion en equipo, la
supervision externa y la remision 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 mas graves.

“2 Nos sigue pareciendo estupendo el andlisis que F. Cantavella, M. Leon-
hardt, M. A. Estéban, C. Lépez y T. Ferret hacen en Introduccion al estudio de
las estereotipias en los nifios ciegos. Barcelona: Masson-ONCE, 1992.
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Manuel, o la capacidad de luchar y jugar

Manuel es un nifio que atendemos desde los 20 dias
de vida. Nos ha sido remitido desde la unidad neonatal de
un gran hospital y alli hemos comenzado la intervencién.
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. El tra-
baja en administracién y ella en una peluqueria. Realiza-
mos la intervencion desde el hospital.*®

Destacamos cdmo los padres nos hablan de que no es
el nifio que esperaban, y de lo extremadamente duro que
es que haya nacido sin o0jos. Nos cuentan, sobre todo la
madre, coOmo 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 mas en el hospital,
donde se le realizan los estudios pertinentes. El nifio pre-
senta también un grave problema neurolégico que requiere
varias intervenciones. Mientras tanto, nos reunimos con los
profesionales de la Unidad de Seguimiento Madurativo del
hospital, para poder tener mas clara, en lo posible, la evo-
lucion del nifio. Nos preocupa su situacidon neuroldgica y
su posible evolucién, y si, unido a su ceguera, no sera el
déficit asociado lo que condicionara fundamentalmente su
desarrollo y con ello las necesidades de intervencion. Estu-
diamos su expediente. En principio se piensa que su evo-
lucidon deberia ser relativamente buena, aunque podra
manifestar algunas dificultades en su evolucién motora. En
la exploracion que se le ha hecho se considera que esta
relativamente integro.

Nosotros, en la observacion que realizamos de la situa-
cion del nifio en el mismo hospital, con items de la escala
NBAS (Escala para la evaluacion del comportamiento neo-
natal, de Brazelton), consideramos, asimismo, que la cali-
dad de sus respuestas nos estarian hablando de una futura
buena evolucion general.

43 Dado que este aspecto esta desarrollado en otro capitulo de este libro,
no nos vamos a extender en la intervencion realizada en el hospital.
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En el estudio en equipo del caso se plantea como hip6-
tesis de trabajo que la ceguera sera el principal condicio-
nante de su desarrollo y que, por lo tanto, la metodologia
que necesitara partira fundamentalmente de esta ceguera.
Asi, nuestra propuesta a la familia sera hacernos cargo de
la intervencion global del nifio, en coordinacion con el ser-
vicio de fisioterapia del hospital, que realizara el seguimiento
y la orientacion 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 esta recu-
perando su vida cotidiana. Nos cuentan que la gente se
acerca y les pregunta si esta dormido, y que ellos no saben
cémo contestar. Manuel sigue comiendo y durmiendo bien.
Tiene mes y medio. La madre nos muestra su preocupa-
cion porque le han hablado de la dificultad que tendra el
nifo para sonreir. Los tranquilizamos en ese sentido.

Realizamos una valoracién inicial. Para ello utilizamos
la Escala Leonhardt de desarrollo para nifios con ceguera
de 0 a 2 anos. Dada su edad, también volvemos a utilizar
items de la Escala para la evaluacion del comportamiento
neonatal (NBAS). También observamos aspectos concretos
de la interaccion. Junto a los padres, vemos cémo el nifio
aparta su mano al tocarlo nosotros y deja la manita al
tocarlo la madre. Los padres observan continuamente las
respuestas del nifio. A la vez que nos preguntan, ellos mis-
mos, sobre todo el padre, se responden en relacion con los
motivos del hijo para hacer cada cosa. Manuel esta muy
atento a la voz de los padres. Lo vemos a gusto en sus bra-
zos. Presta atencién a otros sonidos. Protesta, pero se
calma con facilidad. Observamos, asimismo, que sus
manos estan muy cerraditas, con los pulgares algo aloja-
dos, que le cuesta la prensién involuntaria y que no acerca
los bracitos a la linea media.

Realizamos la entrevista de devolucién. En ella anali-
zamos la valoracién y hablamos de las caracteristicas y
necesidades del nifio. Valoramos dichas respuestas, sobre
todo su capacidad de atencién. También escuchamos a los
padres y sus preocupaciones en relacion con él. Les des-
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cribimos nuestro sistema de trabajo. Se trata, sobre todo,
de acompanarlos, y no solo de realizar ejercicios con
Manuel, aunque si 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-
lucion del nifio, de la intervencion y de su propia situacion.

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

En el transcurso de esas sesiones los padres expresan
su asombro ante la facilidad del nifio para sonreirles cuando
le hablan. Ellos mismos recuerdan su miedo anterior: como
ha ocurrido algo que antes les parecia imposible. Les ani-
mamos a confiar en que el nifio ird creciendo y en que eso
mismo ocurrird 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 facil entender sus nece-
sidades y responder adecuadamente, y lo que mas les pre-
ocupa es ayudarlo por su ceguera. Vemos como le gusta
el bafio y también la importancia de poder relajarlo. Les
animamos a darle pequefios masajes en el cuerpo, tam-
bién a relajar y masajear sus dedos, asi como a jugar
mucho con sus manitas. Observamos su interés por las
nanas. Los padres nos cuentan cOmo se estan inventando
algunas canciones y como 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 serviran para el mismo objetivo. A
menudo, ellos encuentran vias alternativas o mas 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 situacién, de su vida diaria y de todos los
aspectos que surgen en el dia a dia y que quieren com-
partir con el profesional. No hay dia en que no cuenten
cosas nuevas que ha hecho Manuel, cdmo en la relacion
van surgiendo actividades y juegos nuevos, y cdmo se va
adaptando en el dia a dia.

Valoramos juntos el caracter del nifio, «es que es muy
simpatico», me dice la madre. «Jamas podria yo pensar que
seria asi.» Nos cuentan que salen de paseo con él, y que
quizas 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 fisico, 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 dificil
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 satisfaccion como el nifio tolera
mas la posicion supina. Ha encontrado la manera de ir ayu-
dando al hijo, poniéndolo boca abajo y jugando con él en
el bafo y, en ese juego, poco a poco, el nino empezd a
tolerar la postura. A partir de ahi, pudimos nosotros insis-
tir en el control de cabeza y los volteos.

Poco a poco, sus manitas estan mas relajadas y es
capaz de llevar los brazos a la linea media. Aunque le sigue
costando la movilidad de los brazos, aun 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 nifio evoluciona. En unos meses se rie mucho, y
tiene mas 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 evolucion. Los
juegos que mas le gustan son los de interaccién. Se queda
quieto cuando la madre los inicia. Realizamos juegos
donde el terapeuta lo tiene sentado encima y frente a los
padres. Muestra su alegria moviendo todo su cuerpo al
preguntarle si quiere jugar a alguno de los juegos que mas
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 area de motricidad gruesa, que es donde le esta cos-
tando mas. Por ejemplo, para estimular los apoyos latera-
les jugamos a «la campana»: en este juego el nifio esta
entre las piernas del adulto y este lo mueve a los lados lige-
ramente, haciendo a la par el sonido de las campanas. Asi,
poco a poco, su evolucion motora y general esta cada vez
mas normalizada.

En otra sesién la madre viene muy disgustada. Nos
cuenta que les ha llegado la carta de la calificaciéon de
minusvalia. Ha llorado al leerla, piensa que le han puesto
un grado excesivo de minusvalia a su hijo. Habla con el
marido de eso. El lo relativiza. También pone retraso madu-
rativo y le ha preocupado que el nifio pueda ser deficiente.
Hablamos de cémo ven ellos la evolucién de Manuel, de
cdmo su ceguera condiciona su evolucion y la evolucion
gue estéa teniendo en sus posibles secuelas motoras.

Manuel sigue madurando. Conoce a sus padres. Le inte-
resan los adultos, extrafiando 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 situacion
y su evolucion. Ya ha cumplido su primer afio.

Seguimos reuniéndonos trimestralmente con su fisio-
terapeuta. En coordinacién 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 nifio oportunidades para que
madure esta adquisicion.
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Un poco mas adelante los padres nos muestran su pre-
ocupacioén porque lo ven mas encerrado en si mismo. Nos
comentan que esta con la abuela por las mafanas y ella
no le puede negar nada. Le pide continuamente la musica
y ella no se lo niega. El nifio por la noche se la pide tam-
bién a ellos y no acepta que se la quiten. Les preocupa
gue coge rabietas muy grandes cuando lo avisan que la
van quitar. Se queda como «cogido» con la musica, 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 musica pasivamente.
Hablan entre ellos de como pueden propiciar actividades
de otro tipo que ayuden al niflo. En las siguientes sesiones
la abuela acomparna a la madre y hablamos de las nece-
sidades del nifio 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 afos, Manuel esta empezando a
gatear. Se muestra mucho mas activo en sus movimientos
en el suelo y sentado. Es muy activo socialmente, es capaz
de hacer notar lo que pide. Esta iniciando su lenguaje
expresivo y responde con placer a la cantidad de juegos
que los padres le proponen. Conforme avanza ese tercer
afno su lenguaje evoluciona muy rapidamente, mostrando-
nos a todos en pocos meses lo normalizado de su des-
arrollo.

7.3. Atencion a nifios con discapacidad visual

La intervencidn a nifios con discapacidad visual podra
recorrer todos los caminos, desde aquella que seguira las
pautas del desarrollo normal, con aspectos concretos apor-
tados por el déficit visual, hasta aquella otra donde esta-
remos combinando aspectos de intervencidén con ciegos
totales, con la estimulacion de pequefos restos visuales.
Basicamente, esta sera menos compleja desde el punto de
vista del desarrollo, dado que el resto visual, aunque sea
muy pequeio, va a permitir al nino tener menos riesgo de
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trastornos en su crecimiento psicolégico. El nifio esta mas
protegido, en parte porque su resto visual le permitira tener
MAs recursos en su crecimiento y, en parte también, por lo
que la existencia de ese resto visual desencadena en el
entorno.

Importancia de la estimulacién del desarrollo visual

Es esencial intervenir para que el nifio desarrolle su
capacidad visual por pequefia que sea, valorando y traba-
jando de forma integral. No debemos olvidar que estos
nifos, a partir de cierta distancia, ven la realidad de manera
distinta, y segun su patologia tendran una percepcion visual
diferente. La intervencién debera proporcionar al nifo alter-
nativas para que comprenda esa realidad.

Tendremos que tener en cuenta los aspectos especifi-
cos del déficit visual en general y del déficit visual, en con-
creto, que padezca el nifio.*

Trabajamos sobre el desarrollo en todas las areas, insis-
tiendo en aquellas que van a poder estar mas afectadas
por el déficit visual y, a la par, favoreciendo el desarrollo
visual del nifio.

Elaboracién del programa de desarrollo

Para realizar nuestros programas usamos diferentes
escalas e inventarios.*® En estas edades, todos los inven-
tarios, sobre todo en las areas 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 nifio. Sobre esa programacion gene-
ral nos gusta anadir los items del VAP-CAP (Evaluacién visual
y programacion), siempre en funcion de la edad de des-
arrollo del nifio y sus caracteristicas visuales. También, en
la medida que nos planteamos objetivos concretos, usa-

4 En este aspecto existe suficiente bibliografia de consulta.
4 Citados en el capitulo 8.
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Foto 30. Hay juguetes que nos gustan a todos los nifios

mos métodos especificos de estimulacién visual, como los
items iniciales del Programa para desarrollar la eficiencia
en el funcionamiento visual de Natalie Barraga, la Caja de
Luz (Light box), el programa de estimulacion visual Lilly &
Gogo, y actividades propuestas en métodos o bibliografia
relacionados con la estimulacion o la rehabilitacion 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 funcion de las caracteristicas del déficit visual
del nifo.*¢ Recordamos no descuidar aspectos especificos,
como son la iluminacién, el deslumbramiento, etc.*’

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

4 En cuanto a los déficit visuales y sus caracteristicas remitimos a la
bibliografia existente.
47 Existe abundante bibliografia 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 nifio pueda estar menos motivado.*®

Me han dicho que mi hijo no ve nada

Aunque cada vez menos, a menudo se dan diagnésti-
cos de ceguera a niflos 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-
cion con la vision y el desarrollo visual y general de su hijo.
La confirmacion por parte del terapeuta de que el nifio esta
usando su visidn 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 informaticos, tanto especificos como generales,
estan recogidos en el capitulo 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 atencion
temprana y la discapacidad visual en la Red», de Manuel Bueno Martin, pre-
sentada en el IV Congreso virtual Interedvisual sobre atencion temprana y dis-
capacidad visual, en octubre de 2006.
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mismos perciben, esta confirmacion les da mucha con-
fianza.

La preocupacién por la vision del nifio, 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 oftalmélogo acomparie a su
vez a padres y profesionales, y pueda realizar un segui-
miento continuado del desarrollo visual de cada nifio, es
un marco de trabajo al que todos debemos aspirar.*®

jPero si tu hijo ve mucho!

Nos hemos dado cuenta de que en el inicio de nuestro
trabajo hemos infravalorado el dolor de estos padres en rela-
cion con los padres de los nifios 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 nifio. Este aspecto se agrava en déficit que no son esta-
bles, como los glaucomas, que pueden ser muy dificiles de
controlar en los primeros afnos, o los retinoblastomas (con
la incertidumbre continua que conllevan). Conforme el nifio
crece y muestra la normalizacién de su desarrollo, este dolor,
de alguna manera, se mitiga. Los padres ven mas norma-
lizado a su hijo y pueden tener mas clara su evolucion futura.
En este momento observamos que suele existir ya mas esta-
bilidad emocional en relacion con la crianza.

Hay déficit visuales que contribuyen especialmente a
la inestabilidad inicial

Hay patologias visuales que requieren muchas interven-
ciones en estos primeros anos (como los glaucomas), lo que

4 Destacamos el énfasis que desde la Atencién Temprana se pone al tra-
bajo en equipo.
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da lugar a mucha inestabilidad familiar y a dificultades de
crianza. Pensamos que esta situacién mantiene en los
padres una continua vivencia de enfermedad y de fragilidad
en su hijo con la consiguiente dificultad en ponerle limites y
propiciar las conductas de autonomia propias de su edad.

Adaptaciones en la crianza

Es importante ayudar a los padres a entender las nece-
sidades del nifilo, que necesitard mas tiempo y acercarse
mas a los objetos y a las personas para poder analizar el
mundo que le rodea con mas detenimiento. Animamos a
los padres a adaptarse a los tiempos del nifio, valorando
su evolucion, sin exigirle en exceso, parandose y ayudando
a pararse al hijo. Deben entender también que el esfuerzo
qgue su hijo tiene que realizar para mirar y prestar atencion
le hace fatigarse mas.

Estos aspectos de adaptacion al déficit los trabajamos
conforme transcurre nuestra intervencion.%°

La crianza esta mas normalizada

Como en los bebés ciegos, estamos pendientes del dia
a dia del nifilo, aunque al acceder a las actividades propias
de la crianza con mas facilidad, este aspecto no esta tan
continuamente presente en las sesiones.

A partir del segundo afo, el uso de cuentos apropiados
nos facilitara hablar con el nifio 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.’

%0 Recomendamos la lectura de: Leonhardt, M. (1992). El bebé ciego: pri-
mera atencion, un enfoque psicopedagdgico. Barcelona: Masson-ONCE. Igual-
mente: Leonhardt, M. (coord.) (2002). Intervencion en los primeros afios de vida
del nifio ciego y de baja vision: un enfoque desde la atencion temprana. Colec-
cion Guias. Madrid: ONCE.

5 Un ejemplo del uso de un cuento como recurso esta recogido en la
ponencia «El osito Pepe tiene parche como yo», presentada por la autora de
este capitulo en el lll Congreso virtual Interedvisual sobre la autonomia perso-
nal de personas con ceguera o deficiencia visual, celebrado en octubre de 2005.



MARCO GENERAL DE LA EVALUACION Y LA INTERVENCION 199

No solo necesitan que se les estimule la visién

Animamos a los padres a procurar un desarrollo armo-
nico, en el sentido de no descuidar el crecimiento global
del nifio al preocuparse, en exclusiva, por el déficit visual.
Darle al nifio oportunidades en todas las areas, especial-
mente favorecer su maduracion en aspectos donde vemos
gue esta teniendo dificultades, forma parte de nuestro tra-
bajo diario.

A veces no pueden pararse

Observamos repetidamente en nifios con déficit visual
que muestran dificultades en la atencién 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 espontaneamente no
han podido aprender a fijar y mantener su atencién frente
a objetos o juguetes, al no ver bien las cosas. Por ello, pre-
fieren pasar de un estimulo a otro sin mirarlo practicamente.
A medida que los ayudamos a pararse y a prestar y man-
tener la atencion, y les damos su tiempo para analizar los
objetos, esta inquietud se va normalizando.

Pensamos que la intervencion 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 nifio.52

En ese sentido, desde el programa se esta haciendo
claramente un trabajo de prevencion.
2Y esto qué es?

Con cierta frecuencia vemos como el entorno familiar
esta evaluando permanentemente la vision del hijo, creando
de alguna manera una realidad falsa en su afan de com-
probar su visién. Con ello, el nifio se satura y, a menudo,

52 \lolvemos a recomendar la lectura de las obras resefiadas 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 vision, antes que
como nifio. Este esta 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.

Ana, que no queria ser permanentemente evaluada

Los padres de Ana llegan al servicio preocupados por
la vision de su hija. Tiene afio y medio y padece unas cata-
ratas congénitas intervenidas, teniendo la correccion optica
apropiada. Se comienza con el programa de estimulacion.
Es una nifia inteligente y curiosa, que muestra un carac-
ter fuerte y se opone a todo lo que considera obligacion.

Tras las vacaciones hay un cambio de profesional, y en
su evaluacion inicial, y con la informacion de la familia, este
considera que la nifla podria no estar accediendo a la ima-
gen en el plano. La profesional que la habia atendido el
ano anterior (Ana tiene ahora dos afios y medio) se extrafia
de esa situacion, dado que consideraba que la nifia acce-
dia a la imagen sin problemas. En el estudio del caso se
considera que ni su déficit, ni su evolucién anterior, hacen
pensar en dificultades visuales de esa gravedad. Se dise-
Aan diferentes estrategias para jugar con la nifia, compro-
bar su acceso al bidimensional y observar la evolucion
general de la situacién.

Se concluye que el uso que la nifia hace de su visién
sigue siendo el esperado y que, de alguna manera, se esta
oponiendo a lo que desde el equipo se considera una con-
tinua evaluacién por parte de la familia. Se trabaja con los
padres este aspecto y vuelve a responder en las sesiones
con su buena evolucion 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-
cion familiar.
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Paco, o cémo su madre solo necesité una pequefia ayuda

Paco viene al centro derivado desde el servicio de oftal-
mologia del hospital con cuatro meses y medio. Tiene un
glaucoma congeénito 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, acompanada de la abuela. Con
los ojos llenos de lagrimas, nos cuenta que le han dicho que
su hijo esta practicamente ciego. Nos dice que estan muy
tristes y que quieren que le ayudemos, se pregunta qué va
a necesitar su hijo como ciego. Nos cuenta que es un nifio
tranquilo y que se porta bien. El nifio es muy guapo, y esta
placidamente dormido en sus brazos durante toda la entre-
vista. La volvemos a citar para realizar la evaluacion inicial.

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

Para la evaluaciéon decidimos utilizar la escala de des-
arrollo Brunet-Lezine, un inventario de desarrollo y |la escala
de valoracion VAP-CAP, asi como la observacion de la inter-
accion del bebé con su madre.

Paco se muestra tranquilo en la evaluacién. Sonrie
cuando la madre le acaricia la carita. Nos llama la aten-
cion la postura y actitud del nifio, que da la sensacién de
una ceguera total. En la evaluacion 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 mostrarselos,
no los alcanza, pero si observamos un inicio de movimiento
en sus manitas. En la valoracién mas especifica de sus
conductas visuales, observamos como se fija y sigue la luz.
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Poco a poco, despacito, en los juegos que proponemos en
la misma sesion de evaluacion, va realizando intentos de
coordinacion 6culo-manual cada vez mas adecuados. En
la sesidon observamos las respuestas del nifio, y como él
mismo va afianzando su ejecucién.

En esta observacion sobre el nifio podemos responder a
las preguntas que surgen en la madre en este sentido.;Coge
las cosas por el sonido? ;Solo ve sombras? ;Cémo puedo
ayudarlo? Ella nos comenta que practicamente le habian
dicho que el nifo era ciego y, por tanto, no se le habia ocu-
rrido mostrarle objetos. Pensamos que ese diagnostico de
ceguera la habia bloqueado tanto que le impedia acercarse
al bebé en aspectos de crianza para los que no tenia nin-
guna dificultad. Confiamos en que esa valoracion de la situa-
cion real del nifo le ayudara a recuperar su papel.

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

7.4. Intervencién en ninos con déficit asociados

La realidad que se descubre progresivamente, segun las
posibilidades y los limites del nifio, surge de la relacién de los
tres interesados: los padres, el nifio y el profesional.

Janine Levy

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

Kathleen Stremel

La mayoria de los nifios con déficit asociados son aten-
didos por otros equipos de atencién temprana, con los que
colaboramos.
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El nifio no puede separar su déficit

El nifio crece como un ser completo, y nos empefnamos
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 organizacién de nues-
tra intervencién y al disefo de las programaciones, los que
intentamos ver cada déficit por separado. Esto quizas sea
imprescindible metodolégicamente, pero no debemos olvi-
dar esta globalidad cuando queremos «entender» al nifio y
a la familia que tenemos delante.

Cuidemos nuestra intervencién en este grupo de pobla-
cion

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

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

Por otro lado, la atencion y el cuidado con el que debe-
mos conocer a los nifios que tienen déficit visuales, con
sus caracteristicas, evolucién y formas de ver. Sabemos
que los déficit visuales oftalmoldgicos y los déficit visuales
cerebrales requeriran marcos y orientaciones diferentes.
Teniendo esto en cuenta podremos ayudar a la familiay a
los profesionales a entender y propiciar una mejor evolu-
cion del desarrollo visual de los nifios.%?

% Remitimos a la bibliografia existente y a los capitulos 1y 7 de este libro.
También a la ponencia «Deficiencia visual cerebral cortical en nifios», pre-
sentada por Beatriz Oyarzabal Céspedes en el curso sobre Estimulacion visual
infantil, celebrado en el cRE Luis Braille, en septiembre de 2005.
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Importancia de que se les realicen los estudios
que necesiten

Consideramos que hemos de trabajar para que los nifios
tengan las correcciones necesarias. Todavia, cuando estan
muy afectados por déficit globales, se tiende a no realizar
la correccién, no solo de gafas, sino de su posible déficit
auditivo, con el argumento de su afectacién. 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 como esa correccion auditiva les ayuda en su des-
arrollo.

No solo hay que trabajar la estimulacién del desarrollo
visual

Conforme tenemos mas experiencia pensamos que no
solo debemos trabajar la estimulacién del desarrollo visual
en estos nifos. ¢Qué ocurre con los que son ciegos tota-
les? (Y qué pasa con aquellos cuya evolucién visual es
nula o no lo suficiente como para que su programacion 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
€s0, creemos que en estas edades estos nifios deben estar
suficientemente atendidos, hasta que nos hagamos una
idea lo mas clara posible de su situacion. Esto es asi no
solo en cuanto a su desarrollo global, sino también en
cuanto a la evolucién y al uso que el nifio esté dando a su
vision.

Hay nifios que pareceran ciegos en el primer afio de
vida. Otros, incluso, podran tardar varios afios en mos-
trarnos respuestas visuales claras, evolucién que pensa-
mos que esta relacionada con la maduracion y los cam-
bios en su situacién neuroldgica, o con la estabilizacion de
sindromes convulsivos.
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En general, vemos que aunque la evolucion visual sea
buena, debemos incorporar en sus programaciones ele-
mentos de la metodologia propia de la ceguera total. Hacer-
los tocar llevandoles las manos desde atras para partici-
par en las actividades suele ser util en su evolucion.

También, en nuestra colaboracion con los equipos, des-
tacar la importancia de la interaccion, el contacto fisico; el
incorporarlos a las actividades de la vida diaria y la comu-
nicacion, en el disefio de sus programas, sera una manera
de adaptarlos a sus necesidades como ciegos.

Ayudamos a los padres a conocer la visién de su hijo

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 nifios, sino en cuanto a saber
cuanto estan viendo, a entender como ven, su posible evo-
lucion y su manera de mirar.

Para poder hacer este trabajo tenemos que conocer a
cada nifno. A menudo, tendremos que verlos con cierta con-
tinuidad en algun momento de la intervencion, para enten-
der al nifio y su visién.

Ahora sabemos que no damos las mismas orientacio-
nes si tiene un déficit visual oftalmoldgico o si su diagnds-
tico es de Déficit Visual Cerebral.®* Nos corresponde ayu-
dar a la familia y a los profesionales a entender los aspectos
cuantitativos y cualitativos de la visién del nifio, cdmo esta
determinando su desarrollo (en lo posible) y las adecua-
ciones de su programa y de las actividades de estimula-
cion visual mas apropiadas.

Un pequefio ejemplo nos aclarara este punto: Enrique
es un nifio de aino y medio que padece un déficit visual
cerebral y una atrofia parcial de nervio 6ptico, dentro de
una patologia global donde parece consolidarse una para-
lisis cerebral. Su padre siente como un rechazo el que su

5t jdem 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 caracteristicas de su dis-
capacidad visual. En la conversacion 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 vinculo del nifio, quien reco-
noce y responde al padre sin ninguna dificultad, mostrando
una gran alegria. Con esta explicacién, 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.

Ayudarlos a encontrar su sentido preferente

A menudo, cuando hacemos la valoracién inicial de
estos ninos multidiscapacitados lo que mas nos llama la
atencion es la indefinicidén en el uso de su sentido pre-
ferente. Estan muy aislados, en un mundo de sensacio-
nes, sin responder al entorno. Ayudarlos a poder en-
contrar este sentido preferente sera fundamental para
que continuen su evolucién y empiecen a organizar el
mundo que les rodea. Sobre esta adquisicion sera mucho
mas facil trabajar las actividades propias de su edad de
desarrollo.

Importancia de los juegos de interaccién

Los juegos de interaccion son un recurso imprescindi-
ble para iniciar la relacién con el nifio. Un buen manejo de
este recurso,® nos parece fundamental en nuestros nifios,
sobre todo en los que el resto visual es muy pequefio, 0 en
aquellos en los que en su indefinicién inicial no han con-
seguido todavia darle sentido a lo que ven.

% Este aspecto esta desarrollado en la bibliografia sobre el trabajo inicial
con nifios con autismo, con sordoceguera y multidiscapacidades. Nos gusta
mucho la ponencia de Salvador Repeto Gutiérrez, «El juego interactivo», de
APNA, Cadiz.
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A veces hay que ayudarlos a estimular otras areas

Con cierta frecuencia nos encontramos, paradéjicamente,
que es la vision el area que se desarrolla mas. A menudo,
la mayoria de las actividades que se le plantean al nifio se
hacen desde el uso de su vision. Pensamos que esto es
indudablemente bueno y que les ha ayudado a evolucionar.
Pero también vemos que, a veces, los nifios se niegan a
mirar o rechazan actividades visuales. Como especialistas
en visidén 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 areas.
Al mismo tiempo, es necesario animarles a tocar, a hacer
uso del juego, de la comunicacion, del refuerzo de los ges-
tos naturales, ya que son aspectos que pensamos que no
deben descuidarse en ninguno de los nifios que atendemos.

Debemos estar atentos, porque puede haber cambios
importantes

En estos anos iniciales suele haber largas hospitaliza-
ciones, intervenciones, aparicién de sindromes convulsivos,
cambios en las medicaciones, etc. Todo esto hace que, una
vez que la vida del nifio se estabiliza (y a menudo no es
hasta el segundo afo), este puede mostrar una evolucién
muy diferente a la que vimos o la que esperdbamos. Y esto
es asi con mayor frecuencia en cuanto a su desarrollo visual.
A menudo, nifos donde no hemos visto respuestas visua-
les, en la medida que se estabiliza su situacion neuroldgica,
evolucionaran visualmente, sorprendiéndonos. También
vemos lo contrario en nifos que nos estan dando respues-
tas visuales: retroceden en estas cuando empeoran en su
enfermedad, o convulsionan. Estos cambios condicionaran,
a su vez, modificaciones en la atencion que les tenemos
que prestar como personas con discapacidad visual.

Y qué estamos haciendo entre todos?

Un aspecto que nos preocupa mucho es que los nifios
con varias discapacidades y sus padres estan perdiendo
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su vida cotidiana, yendo de servicio en servicio. La gran
mayoria de los nifilos con déficit asociados son atendidos
desde varios centros. Lo mas habitual es que las familias
complementen los recursos publicos, que consideran esca-
S0Ss, 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 niflos y a sus familias vemos con-
tinuamente cdmo la organizacién de nuestro trabajo, y la
coordinacién y el seguimiento que nos corresponde hacer,
se convierten a menudo en un auténtico rompecabezas.

De alguna manera, se piensa que cuanto mas mejor, y
no se analizan globalmente la situacién y las necesidades
de cada niflo en concreto. Pensamos, por ello, que en la
actualidad uno de los grandes retos que tiene la atencién
temprana es poder ofrecer a las familias una actuacion con-
junta, donde un profesional coordine realmente la atencion
gue se les esta ofreciendo de forma que se cubran todas
las necesidades reales del nifio y de sus padres.

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

Bruno, que esta todo el dia trabajando

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

Inicialmente presenta un déficit visual importante. Plan-
teamos un seguimiento en el centro de estimulacion, asi
como sesiones periédicas en nuestro centro para seguir su
evolucién visual en el contexto de su desarrollo general.

Inicialmente su diagnéstico visual es de Déficit Visual
Cerebral, pero su evolucién hace pensar a la oftalméloga en
un cuadro de inmadurez. Su desarrollo visual se va norma-
lizando, permitiéndole seguir su programa de desarrollo
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global. A lo largo de la intervencion nos ha preocupado ani-
mar a los padres a que el nifio 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 periédicamente en el centro, la
madre, que es extraordinaria y que esta completamente
volcada en su hijo todo el dia, nos dice, mirandonos con
sorpresa:

Me doy cuenta de que no he tenido tiempo de hacerlo. La
verdad es que estoy todo el dia en los diferentes servicios y no
me paro en casa con él. Yo le hago todo, no espero a ver como
me responde. La verdad es que no le pido nada, no sé si me res-
pondera o no.

Alba, que dice sin palabras que esta harta

Alba esta a punto de cumplir dos afos. Es la hija
pequeia de un matrimonio maduro. Nos es remitida al ser-
vicio por una hipopigmentacion de retina, en un cuadro dis-
mérfico al que aun no se le ha dado nombre. Acuden a dife-
rentes centros de estimulacién complementando la
intervencidn publica con sesiones en centros privados.

En la evaluacién vemos que tiene poco interés por el
entorno, aunque en algun momento concreto es capaz de
sonreirnos 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-
cion, a la par que la vemos periédicamente en el nuestro.
Observamos cémo, poco a poco, va dando mas 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 mas
patente conforme la nifia crece y muestra retraso en su des-
arrollo general, al tiempo que va incorporando progresiva-
mente conductas visuales cada vez mas consistentes.
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En las ultimas sesiones nos sorprende retirando la cara
cuando intentamos mostrarle algun objeto. Juega y sonrie
con los juegos que le proponemos, y vuelve a retirar la cara
cuando intentamos mostrarle objetos para trabajar la coor-
dinacién 6culo-manual.

Junto a la oftalméloga, y en el estudio de la evolucién
de las conductas visuales de la nifia, descartamos la hip6-
tesis de que junto a su déficit de retina esté asociado un
Déficit Visual Cerebral sin diagnosticar, del que sabemos
gue, en algunos casos, condiciona la dificultad selectiva
en mirar los objetos.

Tras este analisis pensamos que esta rechazando acti-
vamente los ejercicios en los que participa la vision. En
coordinacion con el centro de atencion 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 areas y volvemos a tranquilizar a los
padres en cuanto a la buena evolucién visual de la nifa, y
cdmo esta integrandola en su desarrollo.

Elena, que lucha por salir adelante

Elena acude a nuestro servicio con ocho meses de
edad. Nos es remitida por el centro de estimulacién al que
acude semanalmente. En el informe oftalmolégico se des-
taca palidez temporal de nervio 6ptico en ambos ojos. La
exploracion refleja que presenta un déficit visual grave.

Antes de la entrevista estudiamos la informacién médica
que los padres han aportado. Presenta una gran hidroce-
falia, que necesit6 valvula de derivacion. Ha convulsionado
y tiene la medicacién correspondiente.

En la entrevista de acogida nos sorprende lo que vemos.
Del estudio del expediente esperdbamos una nifia casi
«asistencial». Al verla nos llama la atencion la aparente nor-
malidad de su desarrollo y su actitud de ceguera total. Los
padres nos cuentan lo que estan sufriendo y su preocu-
pacion por el déficit visual y las secuelas del dafo 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 valoracion inicial nos llaman la atencién dos cosas.
Por un lado, la «<normalidad» aparente del desarrollo de la
nifia 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 informacion de los padres de que
rechaza el contacto fisico y de que lo que quiere es que la
dejen en su sillita. Nos preguntan sobre esta conducta y
hablamos de lo dificil que esta siendo para ella su relacién
con el mundo. La madre, en la misma conversacién, se da
cuenta de la importancia de ir propiciando poco a poco la
busqueda del contacto.

Esperabamos encontrarnos a una nifia que encajara
mas claramente con la lesidén cerebral, y nos encontramos
a una nina mas compleja, con aspectos de ciega total y
con mejor desarrollo en algunas areas del que habiamos
previsto. Tiene los ojos muy abiertos y, en general, es inex-
presiva. Los padres dudan de que perciba luz.

En esa valoracién inicial observamos un desarrollo
correcto a nivel motor, donde tiene control de cabeza y esta
iniciando el de tronco. No observamos secuelas motoras
claras del dafo cerebral, aspectos que confirmamos con
las companeras que la atienden semanalmente. Mantiene
un objeto en las manos y se lo lleva a la boca. Las retira al
tocarselas y llora. Mantiene objetos y los busca si estan en
contacto con su cuerpo.

Es dificil la evaluacion 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. Unicamente conseguimos ciertas pautas de relaciéon
con la nifa trabajando con juegos de interaccion parcial,
con ritmo y canciones. Asi presta atencidn y vocaliza. Tam-
bién observamos aspectos conductuales que nos podrian
hacer pensar en un déficit auditivo. Aunque no lo plantea-
mos en ese momento, la continuidad en esta observacion
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nos hace que analicemos con la familia este tipo de res-
puestas con mas detenimiento, y dado que vemos que las
dificultades se mantienen, valoramos con la familia la con-
veniencia de realizarle un estudio de audicion.

Realizamos varias sesiones de evaluacion. Como ya
vimos, la evaluacién se hace dificil porque Elena se irrita
a menudo y cambia bruscamente de estado de animo.
Puede estar atenta y contenta, manteniendo un objeto, v,
al momento, gemir y enfadarse, siendo dificil calmarla
incluso para la madre. Ella nos cuenta que esto le pasa en
casay no le ocurre si la dejan a su aire.

En la evaluacién de su vision usamos el nivel 1 del
método VAP-CAP. Especificamente, observamos respuestas
de atencidn 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 sesion no responde. No observamos seguimiento
ni intenta la coordinacion éculo-manual. No muestra inte-
rés por la cara. No presenta otras conductas visuales.

De una manera general observamos una indefinicion
inicial en cuanto al uso de sus sentidos, no vemos que
Elena haya podido todavia atender y organizar la informa-
cién encontrando su sentido preferente.

Tras analizar en equipo toda la informacion que tene-
mos de la nifia, consideramos que, dado su déficit gene-
ral, esta bien que siga atendida en el Centro de atencién
temprana donde ya esta, pero, por otro, dado la gravedad
de su déficit visual y su relativa buena evolucion general
en ese momento, decidimos realizar una atencion sufi-
cientemente continuada para conocerla mejor, hasta que
se defina mas claramente.

Junto a la compariera del Centro de atencién temprana
trabajamos su programa de estimulacion, 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 metodologia de trabajo de nifio con
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sordoceguera, a la par que trabajamos de manera especi-
fica la estimulacion de su desarrollo visual.

Insistimos en la importancia del contacto y en su parti-
cipacién en las actividades cotidianas. Incorporamos aspec-
tos metodologicos que faciliten su atenciéon y su compren-
sion de las situaciones, insistiendo en la anticipacion y en
el énfasis en los gestos naturales. Incorporamos también
los juegos de interaccion para, poco a poco, facilitar su
tolerancia al contacto fisico. Asi mismo, nos planteamos
observar e interpretar sus gestos de cansancio para no
sobrecargarla, e ir pidiéndole mas paulatinamente, a la vez
gue insistimos en todo lo anterior.

Desde el punto de vista de la maduracién del desarro-
llo visual planteamos los items iniciales de percepcion de
luz, movilidad ocular, la percepcidén de objetos, la atencion
visual y la comunicacion. Orientamos a la familia a reali-
zar en casa algunos juegos en ese sentido.

De una manera general, buscamos que la nifia, 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 relacién con el
mundo, ayudandola a encontrar su sentido preferente.

Sabemos que, si no la conocemos bien, no podemos
dar buenas orientaciones en cuanto a su desarrollo, v,
en el caso de ella en concreto, en cuanto a su desarrollo
visual. Con la observacion 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 posicion. Estas respuestas
cada vez son mas consistentes. Se sigue cansando pronto,
y a veces se enfada mucho. Jugando con ella cara a cara,
creemos que hay momentos en que nos esta mirando.
Pensamos que en algun momento «mira el objeto». Cre-
emos que empieza a tener sentido para ella el mundo
visual, al menos en unas condiciones determinadas, vy,
aunque sin mostrarlo, debe estar viendo mas de lo que
parece.
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En el andlisis de su evolucion, junto a la oftalméloga,
consideramos que su patologia y desarrollo visual estarian
mostrando las caracteristicas de un Déficit Visual Cerebral
(ovc). Seguimos trabajando desde esta perspectiva, dan-
dole tiempo a responder, respetando el cansancio en sus
respuestas visuales, mostrando un solo objeto bien con-
trastado y no pidiendo que utilice mas de un sentido cada
vez. En definitiva, incorporamos las orientaciones en cuanto
a la estimulacién de desarrollo visual especificas para los
ninos que presentan bvc. Una de las caracteristicas de
este diagnostico es que, dentro del marco general, puede
haber diferentes respuestas y necesidades, segun cada
nifio.

En estas sesiones valoramos también como la madre
entiende a la nifia, e incorpora en su trato con ella las pau-
tas que considera utiles 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 como ellos lo pueden incorporar a su vida.

En estos meses la nifia esta evolucionando lentamente.
Se irrita menos, aunque le sigue alterando mucho que coja-
mos sus manos. Mas adelante nos deja cogerle las manos
siempre que sea para juegos sociales, y no para tocar o
manipular.

Estd mas atenta auditivamente y nos empieza a mos-
trar que la audicién es el sentido con el que se esta orga-
nizando. Las pruebas de audicién descartan déficit
auditivos graves, aunque pensamos que dentro de su mul-
tidiscapacidad muestra una mayor lentitud en su madura-
cién auditiva, dificultad que contribuye a que hasta ese
momento no hayamos visto clara la audicion como sentido
preferente.

Nifios con enfermedades degenerativas

Todos los equipos tenemos la experiencia de nifios que
fallecen, a menudo por tumores o enfermedades degene-
rativas en la primera infancia. Con cierta frecuencia, en
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algun momento de la enfermedad, a veces como sefal de
su inicio, el nino 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 algun tipo de atencion.

Es habitual que nifios con este tipo de prondstico sean
«devueltos» a casa con el criterio de que no se les puede
ensefar nada, o no tiene sentido hacerlo. Esto quiza sea
cierto desde la perspectiva del aprendizaje. Pero las fami-
lias nos han ensefiado que prefieren seguir atendidas. Y
es que el trabajo que realizamos desde la atencién tem-
prana no es solo eso. No solo ensefiamos a los nifios, como
reiteradamente destacamos en este libro, sino que también
acompafnamos a la familia, les ayudamos a buscar al nifio
en la enfermedad y escuchamos su extremo dolor.

Seguramente con ese trabajo continuado les ayudamos
a que puedan acompanar al hijo y despedirse de él, dejan-
dose las menos cosas posibles pendientes en su relacion.

¢Qué trabajo hacemos desde los equipos de atencion
temprana si les limitamos los recursos a los niflos y a los
padres en los momentos en que mas los necesitan?

Dani, el hijo que se enfermé

Dani es un bebé de ocho meses que nos es remitido
por un servicio de oftalmologia 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 oftalmélogo, quien le remite
a nuestro servicio. Al mismo tiempo, han observado que
esta perdiendo adquisiciones. Su pediatra los ha remitido
al hospital de zona para un estudio completo. En el anali-
sis del caso, junto a la oftalméloga, vemos que la patolo-
gia visual que presenta esta asociada a una posible enfer-
medad metabdlica. Poco a poco, los estudios se dirigen en
esa direccion.
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En la valoracién inicial observamos que existe un
pequeno resto visual, que el nifno es capaz de fijarse en la
luz y seguirla, en los disefios, 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 practicamente se quedaba sen-
tado, y que era un nifio muy vivo y simpatico. Nos traen un
video donde lo vemos claramente.

El nifio va perdiendo funciones progresivamente, de tal
manera que donde en principio existe fundamentalmente
un déficit visual, va mostrandose una paralisis cerebral
cada vez mas severa. Aparece un sindrome convulsivo,
gue se medica.

Las pruebas que confirman la enfermedad tardan en
llegar, aunque la evolucion del nifio habla de la severidad
del déficit.

Los padres, en su dolor y extremo sufrimiento, arropan
al nifo y se van adaptando a sus progresivas necesidades.

Desde la rehabilitacion se les aconseja ejercicios de
mantenimiento y de terapia cara al control de las continuas
secreciones.

La terapeuta, desde la reflexion en equipo, consigue
entender que la ayuda que les puede dar no es dejarlos,
dada la gravedad y el funesto prondéstico del caso, sino aco-
ger su dolor y ayudarlos a mantener la relacién con su hijo.
Desde el equipo se duda de la continuacién de la atencién,
dada su grave patologia y el esfuerzo, incluso fisico, que
el nino y su familia realizan al venir semanalmente. Se
decide plantear a la familia la opcion de continuar o no.
Ellos deciden continuar y acuden puntualmente a las sesio-
nes.

La terapeuta que atiende el caso ve con admiracion
como los padres y la familia préxima atienden al nifio.
Piensa que la aparicion tardia de la enfermedad les ha per-
mitido vincularse con su hijo: es su hijo, que se enfermo.
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Asi, se siguen planteando juegos y se ayuda a la fami-
lia a mantener los habitos de crianza con los que el nifio
sigue disfrutando. Ella les ayuda a seguir dandole infor-
macion a través de los sentidos, pensando en su vida coti-
diana: asi, le dan a probar el gazpacho y los caracoles, y
sigue un ratito en su guarderia, donde la madre lo ve con-
tento en el contacto con sus iguales.

El nifio, cada vez mas molesto en su enfermedad, se
gueja a menudo. Pero los padres son capaces de seguir
disfrutando con él. Observan que empieza a no tolerar
ambientes extrafios o0 muy cargados de sonidos, y ellos
buscan los momentos y lugares mas tranquilos.

Se mantienen reuniones periddicas 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
neurologo, donde estan él y sus alumnos de practicas,
tengo la sensacion de que poco a poco la habitacion se
hace mas pequefia, es como si encogiera, y yo también
me voy encogiendo. Por eso hay muchas preguntas que
no puedo hacerle». Entendemos que esta expresando su
vulnerabilidad junto a la de su hijo, y todo el equipo admira
cdmo siguen cumpliendo con sus citas y revisiones.

Siempre hay alguien de la familia que los acompana,
especialmente la abuela materna, a la que le cuesta mucho
andar, pero que ha decidido acompafar a su hijay a su
nieto adonde vayan. Nos cuenta cdmo 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 situacion.

Dani falleci6 alrededor de los tres afnos.
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Familias como la de Dani nos han mostrado lo admira-
ble de su carifio, y como realmente podemos ayudar desde
los equipos de atencion a las primeras edades si entre
todos somos capaces de no mirar hacia otro lado frente a
familias que viven un gran sufrimiento.

A veces la intervencién va mal

En algunos casos, pocos, afortunadamente, hay pro-
blemas en la intervencion. Comprobamos continuamente
coémo esto no suele suceder cuando los nifios tienen mas
dificultades. Una intervencion puede ir muy bien, con satis-
faccion por parte de los padres y profesionales, aunque el
nino esté muy afectado, e incluso aunque la situacion del
nifio 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 atencion 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 limites desde el equipo
(si hay que ponerlos), derivar a servicios externos, etc., son
posibles soluciones. El equipo debe acoger la peticidn, ana-
lizar la situacién y, sobre ese analisis, tomar la decision
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 mas de veinte afos que llevamos
trabajando en este programa, esta situacién 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 psicolégico.
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 supervisién con un experto en psicologia
clinica 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 nifio y su familia no han podido hacer
otro recorrido.
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Capitulo 7

El oftalm6logo, el bebé con discapacidad visual
y su familia

Beatriz Oyarzabal Céspedes

Cualquiera que fuera el bebé, cualquiera que fuera
el diagnostico o el motivo de la consulta, de la entre-
vista, mi primer pensamiento fue siempre: «Es un nifio».
Al ocuparme de un nifio pequeno, 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 situacion agradable, pero la cer-
teza es una situacién absurda.

Voltaire

Los niflos con discapacidad visual son un grupo com-
plejo y heterogéneo. Aunque hay gran cantidad de infor-
macién disponible sobre ellos, esta se encuentra repartida
entre la literatura pediatrica, neurologica y oftalmolégica.

El tema, sin embargo, es importante por varias razones:

¢ Por el nifio individualmente, porque el reconocimiento
del déficit puede llevarle a un tratamiento efectivo (por
ejemplo, cataratas congénitas).

e Porque el déficit visual puede tener serias implica-
ciones en muchas funciones del desarrollo.

e Porque el reconocimiento de la discapacidad visual
nos puede poner en camino de otras deficiencias (el
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60% de los nifios con discapacidad visual tienen otras
patologias, hipoacusia, etc.).

e Porque un conocimiento de la epidemiologia puede
hacernos capaces de reducir su recurrencia en futu-
ras generaciones.

¢ Porque tenemos un tiempo limitado de plasticidad
cerebral hasta los 8-10 afos de edad, a partir del cual
la situacion es irreversible.

Epidemiologia: presente y futuro

Si dividimos las causas de patologia 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 prevencion real con el consejo genético. El oftal-
mologo tiene aqui un importante papel porque el gene-
tista confia en el diagnéstico establecido para dar a los
padres probabilidades de recurrencia de la patologia en
otros hijos. Puede ocurrir que no sea posible establecer
el diagndstico en una sola visita en consulta y es extre-
madamente importante que el oftalmo6logo aclare a los
padres estas dificultades. Es necesario el estudio por dis-
morfologia.

La entrevista puede durar mas tiempo del esperado y
debe permitirse ampliarlo. Realmente no es «aconsejar»,
no debe ir dirigido, sino dar toda la informacién disponible
a los padres y que ellos puedan llegar a una decision
dependiendo de sus circunstancias individuales. Debe ser
dinamico 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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Esta claro que los estudios genéticos, tanto en la pobla-
cion para establecer herencia como en el laboratorio para
definir genes, son de suma importancia en el futuro con-
trol de los niflos deficientes visuales severos.

Las causas perinatales siguen aumentando y desta-
cando en los paises desarrollados, tanto por el manejo del
embarazo y del parto, como por la supervivencia de bebés
de cada vez menor peso, que hace unos afos no hubie-
ran sobrevivido y que ahora, gracias al tratamiento actual
neonatal, si lo consiguen.

Estos nifios tienen severas anomalias en las estructuras
del Sistema Nervioso Central y, generalmente, multiples 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 ultimos 10-15 afios como
causa primera de discapacidad visual infantil.

La poblacion de nifios de 0 a 5 afios con baja visién ha
cambiado significativamente. Pocos nifios son completa-

Foto 32. Deficiencia visual cerebral
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mente ciegos y la mayoria tienen dificultades neurologicas
afiadidas. El acercamiento a estos nifios y a su rehabilita-
cion difiere por completo de los nifios con pérdida visual ocu-
lar. La CVI es mas que una simple pérdida de agudeza visual
y es mas dificil de diagnosticar que una enfermedad ocular.

En muchos nifios se necesitan una evaluacion oftal-
mologica, un test de mirada preferencial, imagenes del
cerebro (como la resonancia nuclear magnética) y estu-
dios neurolégicos sofisticados. Todos los profesionales que
rodeamos a estos nifios debemos hacer un esfuerzo para
ajustarnos a la «epidemia» de casos de CVI. La atencion es
compleja, consume mucho tiempo y el abordaje difiere por
completo del manejo con nifios con discapacidad visual
ocular. En este proceso de abordaje serian necesarios gru-
pos multidisciplinares de discusion para mejorar el enten-
dimiento de esta deficiencia visual y su atencion.

Diagnéstico

Impacto del diagnéstico en los padres

Cualquiera que haya atendido a algun bebé con disca-
pacidad visual importante conoce la sensaciéon de trage-
dia que invade a la familia. Incluso aquellos que se lo toman
positivamente y con calma, mas tarde admiten que la con-
cienciacion de la extensidn del déficit visual, con las impli-
caciones que trajo a sus vidas y a la de su hijo, fue el
periodo mas dificil de toda su vida.

Las circunstancias del inicio de la incapacidad o inca-
pacidades constituyen uno de los factores que condiciona-
ran las relaciones familiares y la adaptacion social posterior
del niflo. A menudo, los padres no situian adecuadamente
la visidn 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 numero de explicaciones posi-
bles. Hay que considerar la evolucion de los padres y del
nifo, y evitar el diagnodstico 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
nifo y su futuro.

Por el contrario, una sobreestimacion de la vision es
también perjudicial para el nifio, que se vera enfrentado
constantemente a sus limites, haciendo esfuerzos perma-
nentes para responder a las expectativas de la familia. Esta
sobrevaloracion visual se relaciona con el deseo de cura-
cion o de reparacidn, con la eliminacion de las consecuen-
cias de la mala vision. Impulsa a los padres a hacer una
busqueda interminable de nuevos médicos, nuevas inter-
venciones, técnicas, etc. Algunos padres se resisten a creer
que su niflo tenga problemas graves ya que es capaz de
ver aviones volando en el cielo, levanta objetos pequefios
del suelo, monta en triciclo, etc. Incluso nifios con altera-
ciones visuales graves pueden ver objetos pequenos si el
contraste es bueno, como el de un aeroplano contra el cielo
azul, una pasa o una moneda sobre una alfombra clara. El
niflo no necesita ver detalles para sentir curiosidad por los
objetos y acercarse a ellos, levantarlos e inspeccionarlos.

Foto 33. Diagnéstico a los padres
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Fotos 34 y 35. Mi nifio ve objetos pequefios en el suelo

Sin embargo, los nifios pequenos con alteraciones visua-
les intensas, a menudo no se interesan por la television, 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 nifio ve objetos pequenos en el suelo

Por el contrario, algunos piensan que el nifio es inca-
paz de ver nada a partir de determinada distancia, lo cual
es obviamente erroneo. El nifio puede ver, pero sin el
mismo tipo de detalles que la persona sin discapacidad
visual. Los padres le atribuyen sus caidas o tropezones a
la mala visién. Esto solo ocurre en algunas ocasiones, ya
que el nifo, a menos que esté casi o totalmente ciego o
con un defecto grave de campo visual, vera objetos gran-
des, incluso con una agudeza visual de 0,05.

Las capacidades visuales del nifio no resultan faciles de
valorar, y es mas dificil hacerlo cuanto mas pequerfo es el
nifo. El oftalmélogo debe dedicar un tiempo prolongado a
hablar con los padres y a observar al nifio al mismo tiempo
que juegan con él. Es necesario explicar a los padres que
las cifras de agudeza visual que desean conocer o mas
pronto posible son solo uno de los elementos de la vision
funcional. Sea cual sea el diagnéstico anatémico o electro-
fisiologico, esta observacion clinica es siempre necesaria.
De hecho, la mayor parte de los nifilos conservan un cierto
grado de vision, y la familia debe recibir apoyo para que
aumente su confianza en su capacidad para favorecer, del
mejor modo posible, la evolucién de su hijo. Ahora bien, la
plasticidad cerebral disminuye con la edad. Por consiguiente,
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la atencidn del nifio debe iniciarse desde el momento en que
se conoce su discapacidad y evitar que a las deficiencias
organicas se afiadan trastornos psicolégicos o dificultades
para la comunicacién que corren el riesgo de provocar retra-
sos cognitivos e, incluso, un perfil deficitario.

Es indispensable la coordinacion de todas las personas
relacionadas con el nifio y de los médicos. Un diagndstico
oftalmoldgico preciso, asociado a un examen sistémico de
las posibles lesiones pediatricas, neurologicas, otorrinola-
ringolégicas, psicologicas o, incluso, psiquiatricas, favorece
una atencidén adaptada y facilita el consejo genético.

Ante el diagnéstico, 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 nifo. Estas reacciones comienzan pronto y
suelen empeorar por la falta de cura, la ausencia de diag-
nostico, el cambio posterior del mismo y la gran incerti-
dumbre acerca del futuro del nifio.

La incertidumbre acerca del diagnéstico; el prondstico y
la evolucidn de la discapacidad; la incapacidad de algunos
padres de captar el impacto del diagnostico y su preocupa-
cion sobre las implicaciones futuras educativas (¢,se tendra
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 intervencién precoz y positiva, asi como buenos
consejos consistentes pueden ayudar a prevenir todo esto.

Cuando y como hablar a los padres

Cada médico tiene su forma de hacer este recompen-
sado pero dificil trabajo. En general, se deben reservar las
aclaraciones a cuando el diagndstico esté establecido, a
no ser que este sea obvio. La informacién que se va dando
en las revisiones es util, 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 aproximacion amistosa y simple, sin tecnicismos, ayu-
dara a los padres a entender la enfermedad y su impacto
en la vida del nifio 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 afos hay que aclarar a los padres el
término «ceguera legal», pues no significa, necesariamente,
gue su hijo no vaya a poder hacer muchas cosas. Es mas,
la mayoria de los pequeios llevan una vida normalizada
hasta que comienzan a leer o escribir. En general, entre
los oftalmdlogos 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 percepcion de luz. Utilizar todas las pruebas diag-
nosticas que tengamos a nuestra disposicion, aunque sera
el juicio clinico con la valoracion en consulta lo que real-
mente nos aporte la mejor guia.

Desarrollo visual normal y anémalo

El desarrollo de la visidn en el nifio es un area dificil de
estudiar, pues al proceso de «ver» y a la evaluacion de la
vision se unen el desarrollo general, ocular y del Sistema
Nervioso Central. La visién en el bebé representa la fuente
mas importante de informacidon acerca de su nuevo
ambiente y es vital para su desarrollo. Por tanto, el des-
arrollo general puede estar severamente afectado cuando
la percepcion visual es defectuosa.

El sistema visual es relativamente maduro en el momento
del nacimiento. El primer afio de vida representa un periodo
dinamico en el desarrollo visual y cualquier patologia tiene un
impacto duradero. El «periodo critico» de desarrollo visual nor-
mal se ha demostrado clinicamente 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 afios de edad, y en este principio se
basa todo el manejo de los problemas visuales en la infancia.
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Desarrollo visual normal

El desarrollo visual en los nifios se ha medido de dife-
rentes maneras:

¢ Técnica clasica de «fijacion y seguimiento», que se
basa en respuestas motoras.

e Test de mirada preferencial o tarjetas de agudeza de
Teller: test psicofisico basado también en respuestas
motoras. Se le presenta al bebé la opcion de mirar a
una tarjeta homogénea y a otra con rayas blancas y
negras de distinto grosor. Se va disminuyendo el
tamano de las rayas hasta que el nifio no muestra inte-
rés. Se considera que, con esta técnica, se llega a una
agudeza visual de 0,2 al afio de vida, y a la unidad a
los tres anos. 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 «resolucion».

¢ Potenciales Visuales Evocados (PVE): no dependen
del movimiento de los ojos. En el bebé se suele apli-
car la técnica flash mas que el pattern, teniendo rela-
tivo valor, y solo estima deficiencias visuales severas
o0 moderadas comparando con el grupo control.

¢ Valoracion clinica: guias de desarrollo visual normal.
Es necesario tener en cuenta que se basan en un
buen desarrollo motor.

o Un mes: reflejo de fijacion. Aparece el contacto ocu-
lar (el nifio esta especialmente interesado en la cara
humana).

© Dos meses: seguimiento.

o Cuatro meses: el nifio se mira las manos en la linea
media (desarrollo de la acomodacion) y alcanza
objetos. Se perfecciona el seguimiento y se com-
pleta el campo visual.

o Seis meses: el nifio juega con un objeto en su mano.

© Un afno: sefiala objetos. Hace pinza entre pulgar e
indice.
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Fotos 37 y 38.
Test de mirada
preferencial




234 CONSTRUIR JUNTOS ESPACIOS DE ESPERANZA

Foto 39. Contacto ocular

o Dos anos: la esfera visual se amplia y el nifio tiene
vision 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 afnos: 0,5.

o Agudeza visual normal a los 5-6 afos: 0,8.

Foto 40. Campo visual. Test de confrontacion
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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

Desarrollo visual andmalo

Cualquier retraso cronolégico en el desarrollo visual,
como por ejemplo:

¢ Pobre fijacion, en bebés con mas de un mes de vida.

e Escaso seguimiento, en bebés de mas de dos meses.
Fotofobia.

Nistagmus.

Estrabismo en bebés de mas de seis meses.
Necesidad de acercarse mucho a los objetos.
Torticolis.

Antonio

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 oftalmélogos desde
gue su hijo tenia 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
opinion. Expresan, también, su confianza en que su hijo aca-
bara viendo bien. Es un pareja sana, no consanguineos, y
sin antecedentes familiares de enfermedades oculares.

En la observacion inicial del bebé detectamos una mirada
errante y ningun signo de interés visual por el entorno.

En la exploracion muestra una inspeccion 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 exploracion
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 exploracién anatémica
anodina, que no se corresponde con la precocidad y gra-
vedad de sus repercusiones en el funcionamiento visual.
Confirmar el diagnéstico requiere el uso de pruebas com-
plementarias (electrorretinograma) no realizables de manera
fiable hasta que el nifio tenga mas edad. Solo la expe-
riencia de haberla valorado con cierta frecuencia permite
realizar un posible diagnéstico desde la exploracion clinica.

En la exploracion, el nifio esta en brazos del padre, y la
madre a nuestro lado. Conforme se realiza la exploracion
vamos verbalizando lo que estamos viendo. Al finalizar, expre-
samos la sospecha diagnoéstica, que se contradice con la
normalizacion esperada por los padres y, quizas, por los
anteriores profesionales: que el bebé padece un déficit visual
severo. La madre se desploma vy, tras atenderla inmediata-
mente para que se recupere, vemos en toda su crudeza el
extremo dolor que ha causado la sospecha diagnéstica de
un déficit que en su fuero interno temian como padres.

Como profesionales tenemos la responsabilidad de tras-
ladar a la familia la realidad oftalmologica que observamos,
sabemos que acuden a la consulta esperandola. Y, de
hecho, asi es como seguimos haciéndolo. Pero ese dia nos
equivocamos, como todos en alguna ocasion. Estos padres
nos ensenaron que el «como» transmitimos la informacion
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Foto 46.  Exploracion oftalmoldgica

es aun mas importante de lo que ya sabiamos. Sin faltar al
compromiso profesional y a la veracidad de la exploracion,
desde entonces hemos buscado férmulas, conjuntamente
con el resto de companieras del programa de atencion tem-
prana, para cuidar ese momento que queda indeleble en
la memoria afectiva de la familia para toda la vida.

Maria

Maria es una nifia de tres afos de edad. Es una gran
prematura, que sufrié una hemorragia intraventricular, que
le provoco una leucomalacia periventricular. A nivel visual
presentaba una leve atrofia bilateral de nervio éptico, ausen-
cia de retinopatia del prematuro y potenciales visuales evo-
cados alterados, con aumento de las latencias y disminu-
cion de la amplitud.

Realizamos la primera valoracion oftalmolégica a los
nueve meses, al mismo tiempo que la atienden las com-
paferas del programa de atencidén 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.



240 CONSTRUIR JUNTOS ESPACIOS DE ESPERANZA

Desde esa fecha, el seguimiento oftalmologico ha sido
anual. Junto a las compaferas del programa de atencion
temprana, nos ha preocupado la pobre evolucién de sus
respuestas visuales a los largo de estos afos.

Es una nifa muy afectada globalmente, presentando
una grave paralisis cerebral. Esta en tratamiento por sin-
drome convulsivo. Muestra, asimismo, un retraso cogni-
tivo importante.

Acude a la consulta siempre con su madre, a veces
acompanada por la abuela. Y siempre primorosamente ves-
tida, con lazos en el cabello a juego con el vestido.

Es una nifia tranquila y sonriente. Cada vez que viene,
nuestra primera sensacidon 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-
cidn, y se la ve desatenta, no queriendo que la madre la
retenga en los brazos. Dandole su tiempo, y recurriendo a
estimulos que sabemos le pueden motivar, como una can-
cién, 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 companferas a
consecuencia de su trabajo con la nifia, y atendiendo a la
informacién que nos da la madre sobre las reacciones
visuales de Maria, decidimos explorarla tumbada en la
camilla. La situacién cambia por completo, respondiendo
muy atenta a la luz y al test de mirada preferencial en todas
las posiciones de la mirada.

La exploracion de esta manera, con tiempo suficiente y
paciencia, ha confirmado a la madre su insistencia en que
la nifia tiene respuestas visuales, y a nuestras comparie-
ras les da seguridad para seguir trabajando en la linea
desde donde estaban planteando el programa de estimu-
lacién, junto a los profesionales que la atienden en el Cen-
tro de atencidén temprana correspondiente.
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Habitualmente, analizamos en reuniones posteriores la
informacidn obtenida de estos nifios tan dificiles de valo-
rar. Consideramos imprescindible el estudio, de manera
conjunta, de la evolucion en el tiempo en estos primeros
afos, por lo complejo y las posibilidades de cambio carac-
teristicas de la etapa.

Nuestra experiencia durante todos estos afios nos ha
ensefnado que todos los nifios pueden ser valorados, y que
para ello es imprescindible escuchar a la familia, trabajar
en equipo, y tener la conviccién como profesionales de que
esto es posible e importante.
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Capitulo 8

Instrumentos de evaluacidn. Recursos didacticos
y materiales. Referencias bibliograficas

Angeles Lafuente de Frutos

Uno no es lo que es por lo que escribe,
sino por lo que ha leido.

Jorge Luis Borges

En la intervencidon desarrollada en atencion temprana
a ninos con discapacidad visual, la evaluacidén no puede
desligarse de la propia intervencion. Evaluar no es una
tarea facil, y va a requerir, por parte del maestro, psicologo
o terapeuta, una capacitacion profesional y personal que
abarque muchos conocimientos relacionados con diferen-
tes aspectos:

e Con el desarrollo psicolégico infantil normalizado
(emocional, cognitivo y motriz), que nos sirve como
marco para la interpretacién del desarrollo del nifio.

e Con el desarrollo especifico del nifio con discapaci-
dad visual (sus capacidades y sus limitaciones, difi-
cultades de interaccion y comunicacion, conductas
adaptadas y sefiales de alarma), para conocer lo que
el nifo puede hacer, sus competencias, evitando cen-
trarse en la evaluacién de la discapacidad.

¢ Con las funciones emocionales de la familia, ya que
los padres son quienes mejor conocen al nifio y su
informacion es fundamental para comprenderlo.

e Con las bases neurofisiologicas del desarrollo, etc.
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Ademas, existen caracteristicas personales que resul-
tan necesarias en el profesional que trabaja en atencion
temprana y que evalua al nifio. Son actitudes que estan
relacionadas con la capacidad de observacién y escucha,
la sensibilidad, la empatia, la creatividad, |la paciencia, la
capacidad de interpretacion y de analisis de las conduc-
tas, la tolerancia, la contencion de emociones propias y
ajenas, y, por supuesto, el saber trabajar en equipo.

Hay que tener en cuenta que el nifio es un ser global
que esta inmerso en su proceso evolutivo. Por tanto, inte-
resa realizar una evaluacion integral e interdisciplinar que
contemple su desarrollo psicomotor, cognitivo, afectivo y
social, el funcionamiento adaptativo de su conducta, de la
comunicacion y del lenguaje, su funcionalidad visual, su
estado emocional, etc.

El desarrollo de cada area depende de otras areas, y
su adecuada valoracién debe obtenerse a través de dis-
tintas fuentes de informacion, en diferentes contextos y con
diferentes instrumentos. Solo asi descubriremos en qué
entornos podemos favorecer la evolucion del nifio. Por eso,
no solo se deben valorar las diferentes areas de desarro-
llo del nifio, sino también el entorno que le rodea, ya que
el contexto en el que se desenvuelve (los apoyos que
recibe, la dinamica familiar, etc.) tiene una gran influencia
en su desarrollo y es un factor decisivo para su evolucion.

Es decir, el objetivo de la evaluacién es obtener infor-
macion global acerca del desarrollo y de las posibilidades
del nifio en un momento determinado de su evolucién. Una
vez conocido el nivel de desarrollo en sus dimensiones bio-
I6gica, psicologica y social, podremos disefiar un programa
de atencién temprana, a través de su vinculacion con el
entorno, programando adecuadamente la intervencion, inci-
diendo en las areas de desarrollo potencial y definiendo
las lineas basicas del trabajo a realizar con el nifio, su fami-
lia y el entorno social y cultural.

Presentamos en este capitulo algunas de las pruebas,
test, escalas o cuestionarios de evaluacion del desarrollo
gue se suelen utilizar en la valoracion de nifios con disca-
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pacidad visual. Son pruebas de valoracion, tanto especifi-
cas para la discapacidad visual, como generales para nifios
videntes que pueden ser utilizadas también con la pobla-
cidon con discapacidad visual. En funcién de las caracte-
risticas de cada nifio y de su entorno, elegiremos aquellas
gue mas se adecuen a las necesidades.

El propoésito de este capitulo también es presentar algu-
nos de los recursos didacticos y materiales que conoce-
mos y hemos utilizado en algin momento de nuestra inter-
vencion. Precisamente, en estos tiempos en los que las
tecnologias de la informacioén y la comunicacion nos ofre-
cen tanto material, siendo ademas de acceso tan facil y
rapido, pensamos que puede ser de interés para los pro-
fesionales el disponer de un pequefio catalogo con la docu-
mentacion y las fuentes que lo proporcionan, ya que, en
ocasiones, es tanta la informacion existente que corremos
el riesgo de olvidar lo esencial.

1. Pruebas, escalas, test de evaluacion y valora-
cién del desarrollo en atencién temprana

1.1. Especificas para nifios con discapacidad visual

e FEscala Leonhardt de desarrollo para nifios con ceguera
de 0 a 2 afos. M. Leonhardt (1992). Escala para dife-
renciar en qué medida un nifo ciego sigue una evolu-
cién correcta o presenta dificultades evolutivas especifi-
cas. Al proporcionar sefiales de alerta en la evolucion
del nifo, se pueden emplear las pautas que aporta esta
escala como instrumento de estimulacién precoz y tra-
bajar para favorecer el desarrollo de las conductas que
el test analiza. Evalua las siguientes areas: control pos-
tural y motricidad (desarrollo de la capacidad postural,
desplazamiento, deambulacidén y autonomia motriz), sen-
tido auditivo (reconocimiento y uso significativo de sefa-
les auditivas, voces y ruidos), comunicacion (interaccion
social, comunicacion y adquisicion del habla), sentido
tactil (motricidad fina, estimulos tactiles, manejo de las
manos como instrumento de exploracion), desarrollo cog-
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nitivo (comprension de conceptos espaciales, tempora-
les, etc.) y habitos (autonomia en alimentacién, control
de esfinteres, etc.).

e En los zapatos de los nifios ciegos. Guia de desarro-
llo de 0 a 3 afios. R. Lucerga y E. Gaston (2004). Guia
de desarrollo para nifios con discapacidad visual grave
de 0 a 3 anos. Esta dirigida a los padres y los profesio-
nales. Presenta los objetivos basicos del desarrollo evo-
lutivo de los nifios con discapacidad visual, organizados
por areas (comunicacién, lenguaje y socializaciéon, com-
prension sensoriomotora y cognicion, manipulacion,
motricidad gruesa, esquema corporal y organizacion
espacial, habitos y autonomia) y edades (en tramos de
seis meses, desde el nacimiento hasta los tres afos).
Ofrece orientaciones y sugerencias organizadas y siste-
matizadas que favorecen su consecucion y algunas refle-
xiones sobre el desarrollo infantil y sus peculiaridades
en los nifos sin visién.

e Gula para la observacién cualitativa de la conducta
en nifios ciegos. Rosa Lucerga (1993). Guia para la
deteccidon de posibles «desviaciones del desarrollo» en
edades tempranas, para nifios ciegos de 0 a 5 afos. Se
incluyen los siguientes aspectos: disposicion a tocar, rela-
cién con las personas, interés por los objetos, autono-
mia, utilizacién de los objetos, tono muscular, explora-
cion de los objetos, movimientos de las manos,
organizacion del espacio proximo y ejecucion de tareas.
Para mas informacion consultar: R. Lucerga, Palmo a
palmo. La motricidad fina y la conducta adaptativa a los
objetos en los nifios ciegos, Madrid, ONCE (1993).

e Escala de desarrollo para nifios pequefios con seve-
ros déficit visuales. J. Reynell y P. Zinkin (1986). Escala
para diagnosticar el desarrollo mental de nifios de 0 a 5
afnos y medio de edad con discapacidad visual. Evalua el
desarrollo motriz (manipulacién, locomocion y reflejos), el
desarrollo mental (adaptacién social, desarrollo sensorio-
motriz, exploracion del ambiente, respuesta a sonidos y
comprension verbal, y lenguaje expresivo). Existen tres
baremos diferentes en funcion del grado de vision del nifio.
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Escala de madurez social para nifios con ceguera en
edad preescolar. K. E. Maxfield y S. Buccholz (1957).
Escala que evalua la madurez social de nifios con
ceguera desde el nacimiento hasta los seis afos.

Test de inteligencia para nifios con dificultades visua-
les. Williams (1956). Test basado en el Wisc para nifios
con ceguera o deficiencia visual, desde los tres afios y
medio a los 16 afos. Se obtiene el cociente intelectual.

Escala de desarrollo de Brambig y Tréstig. De 0 a 5
afos.

Escalas Callier-Azusa. Stillman (1978). Para nifios con
sordoceguera desde 0 a 6 afios. Aporta un perfil de des-
arrollo en las siguientes areas: desarrollo motor (control
postural, locomocién, motricidad fina, visomotricidad),
capacidades perceptivas (desarrollo visual, auditivo y
tactil), habilidades de vida diaria (vestido y desvestido,
higiene personal, habilidades en la mesa y arreglo per-
sonal), cognicidén, comunicacion y lenguaje (desarrollo
cognitivo, comunicacién receptiva y expresiva, desarro-
llo del lenguaje oral) y desarrollo social (interaccion con
adultos, con companieros y con el entorno).

Proyecto Oregén, Brown, Simmons y Methvin (1978),
de evaluacion del desarrollo general y disefio de pro-
gramas de actuacién para nifios con ceguera de 0 a 6
afios. Evalua las siguientes areas: comunicacion, len-
guaje, cognitiva, motricidad gruesa, motricidad fina, cui-
dado y aseo personal y socializacidon. Instrumento de
evaluacioén y programa de entrenamiento. Basado en la
guia Portage.

Protocolo sobre conducta manipulativa (Rosa
Lucerga), dirigido a nifios con ceguera desde el naci-
miento hasta los cinco afos.

Escala lllinois. Cronin (1974). Escala para el conoci-
miento corporal y sensorial de nifilos con discapacidad
visual (imagen corporal, conceptos y capacidades basi-
cas, coordinacion motérica, modalidades sensoriales,
destrezas basicas anteriores al uso del baston). Valida
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para pluridiscapacidades y encaminada a la valoracion
de la orientacién y la movilidad.

1.2. Generales

e Escala para la evaluacién del comportamiento neo-
natal (NBAS). T. B. Brazelton y J. K. Nugent (1997).
Escala para la valoracion 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 nifos 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 items se clasifican
en distintos grupos: de habituacién, social-interactiva,
sistema motor, organizacion del estado, regulacion del
estado, sistema nervioso auténomo, reflejos y tono
muscular. Aporta algunos items opcionales para la eva-
luacion de bebés prematuros. El objetivo de la escala
es conocer las mejores respuestas conductuales del
bebé.

e Cuestionario de temperamento infantil. Carey y McDe-
vitt (1978). Relaciona el temperamento con las diferen-
cias individuales, dentro de los diferentes estilos con-
ductuales. Consta de 95 items de aplicacion directa a
las madres de nifios de entre cuatro y ocho meses.

e Escala Brunet-Lezine para medir el desarrollo psico-
motor de la primera infancia. O. Brunet e |. Lezine
(1997). Evalua el desarrollo psicomotor de los nifios de
0 a 6 afos en su propio ambiente familiar. Valoran cua-
tro areas: desarrollo postural, coordinacion 6culo-manual,
estudio del lenguaje comprensivo y expresivo, y relacio-
nes sociales y adaptacion.

e Escalas Bayley de desarrollo infantil (BSID). N. Bayley.
Evalua el desarrollo mental y psicomotor en nifios de
entre 2 y 30 meses. Consta de varias escalas: mental
(desarrollo cognitivo y comunicacion), motora (motrici-
dad y coordinacion corporal) y registro del comporta-
miento social y hacia el entorno. Aporta el indice de des-
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arrollo mental y de desarrollo psicomotor y ofrece eda-
des equivalentes de desarrollo.

e Escala Sheridan. M. D. Sheridan Escala de desarrollo
de la competencia visual en bebés videntes de 0 a 2
afnos.

e Escala de la inteligencia sensoriomotriz. |. Casati e .
Lezine. Evalua los mecanismos del desarrollo de la inte-
ligencia sensoriomotora de Piaget en niflos de entre 6 y
24 meses. Analiza la capacidad del nifio de resolver pro-
blemas por medio de diferentes situaciones: busqueda
del objeto, utilizacion de intermediarios, exploracion de
objetos y combinacion de objetos.

e Escala HoME. B. Caldwell y R. Bradley (1984). Inven-
tario para valoracién del ambiente familiar en nifios de
0 a 3 afios, de 3 a 6, y de 6 a 10 afios. Guia de obser-
vacion en el domicilio, durante 45 minutos, donde se ana-
liza la respuesta verbal y emocional de los padres hacia
el nifio, el grado de aceptacion, la organizacion del
entorno temporal y fisico, el material de juego, la varie-
dad de experiencias e implicacion de los padres, las
areas relativas a la calidad y cantidad de apoyo social,
afectivo y cognitivo en el hogar.

e Estimulacién precoz. M. T. Molla y M. |. Zulueta (1980)
MEPSA. Método de estimulacién del desarrollo infantil
desde el nacimiento a los dos anos.

e Escala de valoracién del ambiente en la infancia tem-
prana. Harms y Clifford (1980). Escala dirigida a nifios
videntes o ciegos, desde el nacimiento a los seis afnos,
que ofrece una visidn general sobre los distintos ambien-
tes que existen en los centros de educacion infantil (cen-
tros educativos y centros que imparten actividades recre-
ativas y talleres). Consta de una serie de items en
relacion a la utilizacion del espacio, los materiales y las
experiencias que fomentan el desarrollo del nifio en los
distintos espacios de los centros de educacion infantil.

e Escalas de aptitudes y psicomotricidad para nifios
McCarthy (MSCA). D. McCarthy. Evalta aspectos cog-
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nitivos y psicomotores (areas verbal, perceptivo-mani-
pulativa, numérica, general-cognitiva, memoria y motri-
cidad), en nifios entre los dos afnos y medio y los ocho
anos y medio.

e Escala de inteligencia Wechsler para preescolar y pri-
maria (WPPSI) (cuatro a seis afios y medio). Wechs-
ler. Test disefiado para evaluar la inteligencia en nifios
de cuatro a seis afos y medio. Esta estructurada en dos
partes: serie verbal y serie manipulativa. Aporta tres
cocientes: inteligencia verbal, inteligencia de ejecucién
o manipulativa, y total. Analizando las habilidades inte-
lectuales se puede conocer el rendimiento del nifio y des-
cubrir las variables que influyen en él.

¢ Inventario de Desarrollo Batelle (BDI). J. Newborg, J.
R. Stock y L. Wnek (1984). Evalua el desarrollo de
ninos de 0 a 7 afos (y nifos con pluridiscapacidades)
en cinco areas: personal/social, adaptativa, motora,
comunicacion y cognitiva. Aporta el test de screening ini-
cial y cuadernillos para las diversas areas de desarrollo.
Proporciona edades equivalentes para cada area y para
el total de la prueba.

¢ |nventario Performance. Se estructura en siete niveles
para edades comprendidas entre 0 y 9 afios. Se basa en
modelos normalizados de objetivos motores, sociales y
cognitivos. Aporta programa de intervencién para cada
nivel.

e Curriculo Carolina. Evaluacion y ejercicios para bebés
y nifios pequeifos con necesidades especiales. N. M.
Johnson-Martin, K. G. Jens, S. M. Attermeiery G. J.
Hacker (1992). Programa de intervencién pedagogica
(cognicidon, comunicacién, social/adaptacién, motricidad
fina y motricidad gruesa) para nifios con nivel de des-
arrollo funcional de entre 0 y 2 afios.

e Guia Portage. S. Bluma, M. Shearer, A. Frohman y J.
Hilliard (1978). Portage, EE. UU.: CESA. Es un programa
de desarrollo que puede utilizarse desde el nacimiento
hasta los seis anos de edad, en nifios con o sin disca-
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pacidad. Consta de tres partes: un fichero de activida-
des dividido en seis areas (cémo estimular al bebé, socia-
lizacion, lenguaje, autoayuda, cognicidn y desarrollo
motriz), varias listas de objetivos y un manual de ins-
trucciones.

e Organizacién Diagnéstica para la Atencién Temprana
(ODAT). Federacién Estatal de Asociaciones de Pro-
fesionales de Atencién Temprana, GAT. Herramienta
practica que pretende configurarse como un sistema inte-
grador de modelo diagnédstico que, siguiendo las direc-
trices del Libro blanco de la atencion temprana (Madrid,
2000) y atendiendo a las particularidades de la pobla-
cién infantil de 0 a 6 afos, organiza las categorias diag-
nosticas de acuerdo a la realidad y las necesidades de
la atencién temprana. Se ha desarrollado también su
aplicacion informatizada. La ODAT ofrece la posibilidad
de unificar los criterios diagnésticos aportando una cla-
sificacion de los trastornos del desarrollo infantil.

2. Maétodos de valoracion de la funcionalidad
visual

e Evaluacion visual y programacién: Manual VAP-CAP.
D. C. Blanksby (1993). Royal Institute for the Blind, Edu-
cation Center, Victoria (Australia). Para realizar la valora-
cion visual de niflos de 0 a 3 afos y medio. Aporta el pro-
cedimiento para la evaluacién, la estrategia para el
desarrollo del programa y un video instructivo para los
nifos.

e Test de aproximacién a la agudeza visual, contraste,
colores y adaptacion visual. Lea Hyvarinen. Desde su
experiencia profesional como oftalméloga, la autora
piensa en el ambito de la estimulacion visual y, por ello,
presenta una serie de test facilmente aplicables por el
profesional especializado en el ambito de la puesta en
marcha de funciones visuales y su recuperacion.

* Programa para desarrollar la eficiencia en el funcio-
namiento visual. N. Barraga (1975) (dirigido a edades
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de desarrollo visual desde 1-3 meses a siete anos). La
autora opina que el funcionamiento visual puede mejo-
rar por medio de entrenamiento sistematico. El programa
se compone de un protocolo de observaciéon de con-
ductas visuales, un procedimiento de valoracion diag-
nostica con ejercicios representativos de las categorias
del desarrollo visual y un procedimiento de instruccion
con 150 lecciones referidas a tareas visuales secuen-
ciadas.

e Lista de control de Mira y Piensa. E. K. Chapman, M.
J. Tobin, F. H. Tooze y S. Moss. Proyecto para el adies-
tramiento perceptivo-visual de nifios con discapacidad
visual de cinco a once afnos, por medio de la observa-
cion ordenada del nivel de funcionamiento en tareas
visuales relacionadas con la percepcion espacial, del
objeto, de forma y contornos, de movimiento y del color.
Una vez obtenida la informacion, se elabora un perfil con
el desarrollo alcanzado y se confecciona el programa de
entrenamiento con las actividades necesarias para des-
arrollar las areas no conseguidas: designacion, discri-
minacién y comparacién de objetos tridimensionales y
bidimensionales, percepcidon de figuras incompletas,
perspectivas, simetrias, designacién y descripcion de
dibujos y fotografias, expresiones faciales, posturas cor-
porales y gestos, procedimientos de exploracion y bus-
queda, constancia de formas y objetos, discriminacién
de detalles, coordinacion 6culo-manual, percepcion de
la direccion, colores, etc.

e Test de desarrollo de la percepcién visual. M. Fros-
tig (3-9 afos). Evalua cinco facultades de la percepcion
visual que influyen directamente en la capacidad de
aprendizaje: coordinacién visomotora, percepcion figura-
fondo, constancia perceptual, percepcién de la posicion
en el espacio y percepcion de las relaciones espaciales.
Aporta la edad y cociente perceptivos de los nifios entre
tres y siete afios, 0 mas 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 percepcion visual, un pro-
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grama preparatorio con material tridimensional y un pro-
grama para el desarrollo de la percepcion visual por
medio de laminas bidimensionales. Tres niveles de difi-
cultad: inicial, intermedio y adelantado.

e Proyecto IVEY (Increasing Visual Efficiency), para incre-
mentar la eficiencia visual. A. J. Smith y K. Shane
Cote, entre otros (desde 0 afos). Consta de varios cues-
tionarios de informacion y observacion para valorar la
forma de funcionar visualmente del nifo, la motivacion
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, disefiadas en orden
progresivo, desde la respuesta a la luz, pasando por el
seguimiento de trayectorias de objetos, hasta llegar a la
identificacién visual de objetos y de letras.

3. Material de estimulacién visual

¢ Kit de Estimulacién Visual Leonhardt «La Visién», para
nifios a partir de 0 afios. M. Leonhardt (1992). Esta
publicacion presenta una serie de materiales pensados
y utilizados, a través de muchos afos de experiencia,
con nifios de baja visidon o déficit visual cerebral, a par-
tir de 0 afnos. Asimismo, pretende dar unas posibilida-
des de conocimiento en cuanto a anatomia y posibilida-
des de desarrollo visual que los nifios de baja vision
pueden presentar.

e Programa de estimulacién visual Lilly & Gogo. L.
Hyvaérinen, L. Jaritz y H. Schaden. «Historias para ver
y jugar». Programa multimedia para nifios con discapa-
cidad visual, y otras discapacidades, a partir de los seis
meses de edad, destinado a mejorar el aprendizaje y
educar a los niflos a partir de los diez meses en el uso
de los medios audiovisuales. Se trata de un conjunto de
materiales: peliculas de video, objetos, laminas con ilus-
traciones y juegos de ordenador.

e Caja de luz (Light box). S. Frere. Elaborado por la Ame-
rican Printing House for the Blind, (nivel madurativo entre



254 CONSTRUIR JUNTOS ESPACIOS DE ESPERANZA

0y 6 anos). Guia de materiales y actividades para ense-
Aar las habilidades visuales mas basicas y las mas com-
plejas (visomotoras y visoperceptivas). Consta de tres
niveles madurativos: en el primero, se trabaja la edad
visual entre 0 y 3 afos (desde la conciencia, localizaciéon
y seguimiento de estimulos visuales hasta la diferencia-
cidn de color y tamanio, etc.); en el segundo nivel, para
edades visuales de tres a cinco anos, se trabaja la coor-
dinacion ojo-mano, la memoria visual, etc.; en el tercer
nivel, de cuatro a seis anos, se trabaja desde la clasifica-
cién de formas y colores, las relaciones espaciales, memo-
ria visual, etc. El material es muy variado y atractivo.

e Material de estimulacién visual de las pruebas «Mira
y Piensa» y «Barraga». Programas de entrenamiento e
instruccién basados en las pruebas del mismo nombre
ya comentadas mas arriba, que contienen actividades o
tareas visuales para desarrollar habilidades y técnicas
de exploracion visual: procedimientos de exploracion y
busqueda, constancia de formas y objetos, discrimina-
cion de detalles, coordinacidén éculo-manual, percepcion
de la direccion, etc.
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Comme les Autres. ANPEA. Paris.
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ciada. ASAERCA. Argentina.

Early years. Look and Touch. RNIB. Londres.
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En Grupo: Revista de investigacion-accion en educacion
infantil. Plaza de Jesus, 5, 1.2, 28014, Madrid. Fax: 914
293 310). Periodicidad semestral.

Escuela en Accion Infantil. Magisterio Espafol. Editorial
Siena. Javier Ferrero, 2, 28002, Madrid. Tfno.: 915 199
640. Fax: 914 151 124. Periodicidad mensual.

In-fan-cia, educar de 0 a 6 anos. Revista de la Asociaciéon
de Maestros Rosa Sensat. Fundacién Infancia y Apren-
dizaje. Carretera de Canillas, 138, 28043, Madrid. Tfno.:
913 883 874. Periodicidad mensual.

Journal of Visual Impairment and Blindness. AFB. Nueva York.

Making the Most of Early Communication. Strategies for sup-
porting communication with infants, toddlers, and pres-
choolers whose multiple disabilities include vision and
hearing loss. D. Chen y P. Haag Schachter (1997). Ame-
rican Foundation for the Blind.

Re-view: rehabilitation and education for blindness and visual
impairment. Association for Education and Rehabilita-
tion of the Blind and Visually Impaired. Alexandria. Vir-
ginia, 22314.

Revista de Atencion Temprana. Asociacion de Atencion Tem-
prana de la Regidén de Murcia. Periodicidad semestral.
Centro de Atencién Temprana de Lorca. Avda. Cervan-
tes. Residencia Las Palmeras. Fase Il, bajo, 30800,
Lorca, Murcia.

Revista de la Asociacion Catalana de Atencion Precoz.
[Desenvolupament Infantil i Atencioé Precog.] ACAP. Bar-
celona. Periodicidad semestral.

Show Me How. A manual for parents of preschool visually
impaired and blind children. Mary Brennan (1982). Ame-
rican Foundation for the Blind.

Tiflologia per I’Integrazione. Unione ltaliana dei Ciechi.
Roma.

Touch the Baby. Blind and visually impaired children as
patients - helping them respond to care. L. Harrell. Ame-
rican Foundation for the Blind.
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Trabajo Social Hoy. Colegio oficial de diplomados en tra-
bajo social y asistentes sociales de Madrid. Tfno.: 914
410 692. Periodicidad trimestral.

Visability. Royal National Institute for the Blind. Londres.

What Can Baby See? Vision tests and intervention strate-
gies for infants with multiple disabilities. D. Chen, Ph. D.
(1997). American Foundation for the Blind.

Zero to Three. National Center for Infants, Toddlers and
Families. Washington, EE. UU.

4.3. Direcciones de Internet

e <www.once.es>. La ONCE pone a disposicion de las
personas con discapacidad visual, sus familiares, los
profesionales que les atienden, investigadores, docen-
tes y publico en general documentacioén basica, recur-
sos y fondo bibliografico especializado en discapaci-
dad visual (libros y articulos).

e < http://paidos.rediris.es/genysi/ > . Proyecto Genysi:
Grupo de estudios neonatologicos y de servicios de
intervencién. Es una iniciativa interdisciplinar de los
ambitos de la salud, rehabilitacién, la educacion y los
servicios sociales. Sus fines son contribuir a la mejora
de los recursos y medios destinados a la prevencion y
atencion precoz de los nifios con deficiencias o en
situacion de riesgo, asi como su atencién lo mas tem-
prana posible. Para ello, fomenta actividades de inno-
vacion de practicas profesionales y de organizacion de
servicios, la investigacion en técnicas diagndsticas y
terapéuticas e, igualmente, la optimizacion de los pro-
cedimientos de coordinacién multiprofesional.

En esta web se facilita el acceso a recursos, progra-
mas e informacion concerniente al ambito de la pre-
vencion, asistencia e intervencidn precoz. Asimismo,
permite el acceso a documentacion especifica sobre
la prevencion, deteccién y atencién temprana, y pro-
porciona un espacio para el debate y la colaboracién
interprofesional sobre esta materia.
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e < http://sid.usal.es:8080/mapaNacional.asp > . Cata-

logo estatal de servicios para discapacidad. Mapa de
servicios de discapacidad. Proyecto DESDE, Proyecto
DESDE-Espafia, Cddigos DESDE. Descripcidn estan-
darizada de servicios de discapacidad. Ministerio de
Asuntos Sociales. Asociacién Cientifica PSI.COST. Des-
cripcidn de servicios de discapacidad y dependencia
existentes en Espafa clasificados por autonomias y
areas geograficas.

< http://www.lea-test.fi/ > . Lea-test: diapositivas sobre
desarrollo infantil y demas informacién.

< 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 estimulacién
visual, para nifios con problemas visuales o multi-
discapacitados.

< http://low-vision.fb13.uni-dortmund.de/ > . «Low Vision
in Early Intervention», trabajo sobre baja visién en la
Comunidad Europea.

< http://lwww.asturat.org/inicio.html > . Asociacion
Asturiana de Profesionales de Atencion Temprana,
ASTURAT. Es una asociacion sin animo de lucro que,
desde septiembre de 2002, actua en el Principado de
Asturias y que agrupa a los profesionales implicados
en la atencién temprana. Colabora con el grupo GAT,
Federacion de Asociaciones de Atencion Temprana,
en sus proyectos y actividades. Calle San Francisco,
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21, 3.9, 33003, Oviedo. E-mail: < asturat@terra.es > .
Tfno.: 661 335 018.

e < http://www.xtec.es/ ~ jlagares/f2kesp.htm > . Proyecto
Fressa 2007. Es un software libre con diversos siste-
mas para el acceso al ordenador, la comunicacion de
personas con discapacidad motora, visual y auditiva
y la rehabilitacion/habilitacion del lenguaje y el habla.
En la dltima revision incluye mas de 20 programas,
entre ellos: Plaphoons, sistema comunicador para el
aprendizaje de la lectoescritura dirigido a personas
con discapacidad motora; Text a MP3, programa
que convierte archivos de texto a mp3; Llegir, pro-
grama para leer textos y convertirlos en voz; Conver-
sor Mouse Teclat, permite convertir los dos clics del
raton en pulsaciones de teclado; Globus 3, capaz de
detectar sonidos a través de un micréfono y conver-
tirlos en formas, colores o juegos, permitiendo, ade-
mas, la comparacion de patrones.

En su pagina web se pueden descargar estos y mas
programas, asi como informacion sobre su instalacion,
tutoriales y videos.

¢ < htpp://www.egrupos.net/grupo/interedvisual > . Inte-
redvisual. Grupo, blog, web y portal sobre interven-
cién educativa y discapacidad visual en la red.

4.4. Juegos y programas informaticos para educa-
cion infantil, accesibles a nifios con discapaci-
dad visual

4.4.1. Juegos y programas informaticos especificos
para nifnos con discapacidad visual

Son juegos o programas de ordenador especialmente
disefiados para ser utilizados por nifios con ceguera o dis-
capacidad visual grave. En estos programas, ademas, se
ha cuidado especialmente que también puedan ser utili-
zados por niflos videntes o con otras discapacidades, para
gue sean un recurso o instrumento mas a utilizar en el aula
y fomenten la inclusion e integracion de todos los alumnos.
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Para que un juego o programa de ordenador sea acce-
sible para los nifios 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. Ademas, el juego o programa multimedia
tienen que facilitar la informacién al nifio a través de soni-
dos, a modo de verdaderas «ilustraciones visuales», con
voces naturales cuidadas y expresivas y efectos sonoros
constantes que posibiliten al nifio ciego saber lo que esta
ocurriendo en cada momento y poder interactuar de forma
facil y divertida con el teclado del ordenador, y no necesa-
riamente con el ratdn, como exigen la mayoria 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.

Ademas, 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 disefiados para que puedan ser vistos y
comprendidos por aquellos nifios con discapacidad visual
gue conservan algun resto visual. Por tanto, los dibujos, su
colorido, contrastes visuales muy marcados y el movimiento
de los elementos, deben estar disefados 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 nifio vidente, ya que es muy importante ela-
borar materiales que puedan ser utilizados por todos los
ninos, 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
integracion en la escuela.

Como ejemplo de lo anterior, contamos con algunas
herramientas disefiadas especificamente para alumnos con
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discapacidad visual y, por tanto, accesibles para esta pobla-
cion.

* La pulga Leocadia (ONCE, Direccion de Educacion-
CIDAT y Code Factory) Coordinacion: Angeles La-
fuente. Juego interactivo, totalmente accesible, para
ninos de dos a cinco anos 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 basi-
cos del curriculo de educacion infantil. Se puede jugar
en cinco idiomas: castellano, catalan, euskera, gallego
e inglés. (Descarga gratuita desde la pagina especi-
fica de Servicios educativos de la ONCE:

< http://leducacion.once.es/home.cfm?id = 130&nivel =
2&orden=1)>.

e El| arbol magico de las palabras (ONCE, Direccion
de Educacion, y Neogrup). Guion y coordinacion:
Angeles Lafuente. Juego interactivo, totalmente acce-
sible, para niflos de cuatro a seis aios con ceguera
total o discapacidad visual grave. Cuento (autora:
Lourdes Garcia Gonzalez) y 21 juegos interactivos
en los que, de forma ludica y divertida, se trabajan
aspectos basicos para la utilizacién del teclado y el
ordenador. Los juegos estan basados en el desarro-
llo de conceptos basicos del curriculo del segundo
ciclo de educacién infantil y primer ciclo de educa-
cion primaria. Se puede utilizar en cinco idiomas:
castellano, catalan, euskera, gallego e inglés. (Des-
carga gratuita desde pagina de Educacién de la web
de la ONCE).

e Cuentos Clasicos CIDAT (ONCE-CIDAT). A partir de seis
anos, para nifios con ceguera total y resto visual. Titu-
los publicados: La bella durmiente, Blancanieves,
Caperucita roja, La Cenicienta, El flautista de Hame-
lin, 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 ludica y divertida.
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Potencia las areas de matematicas, lenguaje y cono-
cimiento del medio.

Entrenamiento visual por ordenador: EVO (ONCE).
Juan José Rodriguez Soler, Maria Jesus Vicente Mos-
quete, Carlos Manuel Santos Plaza y Julio Antonio Lillo
Jover. Para nifios de cuatro a trece afios con algun
resto visual. Para el diagnéstico y entrenamiento visual
estructurado por areas perceptivas. Trabaja la esti-
mulacion visual basica, estrategias de exploracion y
busqueda, reconocimiento de objetos, manipulacio-
nes espaciales, etc.

Actividad basica de estimulacion visual por orde-
nador, para nifos y ninas con escasas respuestas
visuales. De utilidad para el desarrollo de la eficacia
visual del alumnado con graves dificultades visuales.
Begofia Espejo de la Fuente y Manuel Bueno Martin.

EFIVIS (ONCE). Actividades y juegos para la estimu-
lacion de la eficiencia visual y perceptiva de nifos
de baja visiéon, de Ricard Saz. Para nifios de tres a
doce afos con resto visual. Permite crear un perfil
de trabajo adecuado para el alumno (colores ade-
cuados, contrastes, tamano, etc.) y trabajar la esti-
mulacion visual de forma ladica para mejorar la efi-
ciencia visual: fijacion, seguimiento, descubrimiento
del color, funcionamiento visual continuo, discrimi-
nacion visual, campo visual, agudeza visual, coor-
dinacion 6culo-motriz, atencion, figura/fondo, segui-
miento mediante el ratéon, figuras geométricas,
verticales y horizontales, encajar, rasgos criticos,
figuras escondidas, caras, series, diferencias, obje-
tos, perspectiva y juegos.

Cantaletras (Universidad Catolica Pontificia de Chile).
Para nifios de cinco a siete afos 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 numeros, trabalen-
guas, poesias, cuentos, fabulas.
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e El toque magico (Universidad Catolica Pontificia de
Chile). Para nifios de cuatro a seis afios con ceguera
total o resto visual. Este programa permite jugar con
los numeros, el espacio, las letras y el tiempo. Tra-
baja aspectos relacionados con el lenguaje, mate-
maticas, orientacidn espacial, orientacion temporal,
discriminacion y memoria auditiva, etc.

e SENSwitcher.
http://centros6.pntic.mec.es/cpee.alborada/senswit
cher.htm > . Aplicacién informatica en linea para esti-
mulacioén visual. Es un programa gratuito dirigido a
personas con graves dificultades para el aprendizaje.
Se compone de 132 actividades que desarrollan diver-
sos aspectos: estimulacion visual y auditiva, apren-
dizaje causa-efecto, etc. Se puede utilizar mediante
el teclado, el raton o pulsador, y permite configurarse
mediante distintas opciones de tamafo, color y fuente.

4.4.2. Juegos y programas informaticos generales

Son programas que existen en el mercado y que, en
general, solo pueden ser utilizados por nifios con resto
visual suficiente. En funcién de la patologia visual de cada
nino, podran ser utilizados o no, ya que exigen la utiliza-
cion del ratdon y la pantalla del ordenador.

e «Adiba Chu en el campo», «Adiba Chu, yo leo, yo
calculo», «<Adibad Chu en el mar»: de Havas Interac-
tive Espana S. L., Coktel Educative. Para nifios de dos
a cuatro afnos con resto visual (adaptado para nifos
con discapacidad psiquica moderada). Aborda nume-
rosas nociones pedagogicas correspondientes a la
escuela infantil: reproducir ritmos, identificar colores,
contar hasta 5, reproducir trayectorias, asociar formas,
seleccionar y clasificar segun el tamafo, memoria
visual, reconocer animales, etc.

e «Aprende con Pepo» (EDICINCO), para nifios de tres
a siete anos con resto visual. Trabaja aspectos para
desarrollar el sentido Iégico del nifilo, como seriacion,
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ejercicios de reconstruccion de series, domind, dias
de la semana, continuacién de series, juegos de ini-
ciacion al orden en el tiempo con reconstruccién de
acontecimientos y ordenacion de sucesos (antes y
después), dias de la semana, meses del afo, esta-
ciones, con diversos niveles de dificultad, con dife-
rentes posibilidades y niveles.

«Aprende con Zipi y Zape» (Grupo Zeta Multimedia).
Para nifos de tres a cinco afos con resto visual. Para
el aprendizaje de la lectoescritura, matematicas y
ciencias.

«Aprendilandia» («En el parque», «<En el gimnasio»,
numeros 1y 2 de la coleccién de Planeta DeAgostini).
Dirigida a nifios de tres a siete afos con resto visual.
La finalidad del programa es aprender a manejarse
con el ratdn y la barra de herramientas para «navegar
por los diferentes juegos» a través del conocimiento
y refuerzo de aprendizajes basicos y de diferentes
situaciones de juegos con numeros, naturaleza, cui-
dado del medio ambiente, letras y colores, cuentos,
imitaciones, etc.

«El cargol i la mosqueta» («El caracol y la mosquita»),
Escuela Universitaria Politécnica de Mataro, Escuela
de Educacion Especial LArbog, Fundacién el Maresme.
Dirigido a nifios de tres a doce afos con resto visual.
Trabaja aspectos relacionados con los numeros (rela-
cionar numeros con cantidades, causa-efecto y movi-
miento, relacionar personajes, asociacion y activida-
des de barrido).

«Casa de las matematicas de Millie» («<Milly’s Maths
House», Edmark/Riverdeep Interactive Learning Com-
pany). Dirigido a nifios de dos a seis afos con resto
visual. Programa educativo ludico con algunas acti-
vidades utilizables desde el punto de vista del entre-
namiento visual. Trabaja el aprendizaje de las mate-
maticas: secuencias y numeros, reconocimiento de
tamanos, creatividad, formas, animales, objetos y
series, construcciones muy simples siguiendo un
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modelo, aprender a contar desde 0 a 30, numeros,
sumas y restas y percepcion visual.

e «Caza-cosas» (de Edicinco Software Educativo y Apli-
caciones Multimedia). Para nifios de dos a siete afos
con resto visual. Desarrolla percepcion visual, memo-
ria visual, discriminacion perceptiva, atencién audi-
tiva, lateralidad, coordinacion visomanual, lectoes-
critura, comprension, esquema corporal, concepto de
numero, clasificacién y orden de los numeros, cono-
cimiento musical con la escala, identificar formas y
colores, la comunicacion y la expresion.

e «Clic» (de Francesc Busquets). Descarga gratuita
desde < http://clic.xtec.net/ >. Desde tres afios en
adelante, con resto visual. Trabaja diversos aspectos
de estimulacién visual y conceptos curriculares: fija-
cion, seguimiento, atencion, trayectorias, colores, late-
ralidad y percepcion. «Clic» puede ser utilizado como
soporte de actividades en multiples areas y niveles
educativos, por ejemplo, para multiples actividades
de comunicacidn y representacion: asociaciones,
sopas de letras, crucigramas, actividades de identifi-
cacion, de exploracién, etc.

¢ «Cliquea lectoescritura» (Cliquea Software Educa-
tivo). Para nifos de cuatro a siete afios con resto
visual. El objetivo es el aprendizaje de la lectoescri-
tura, a través del método silabico.

¢ «El conejo lector y «El conejo matematico» (The Lear-
ning Company). Para nifios de tres a siete afos con resto
visual. Refuerza los conocimientos del ciclo de educa-
cion infantil: lectura y fonética, vocabulario, memoria y
capacidad de concentracidn, conceptos matematicos,
creatividad y habilidades prematematicas.

e «Gartu en la escuela infantil» (CMY Multimedia). Para
nifos de 18 meses a tres afos con resto visual. Trabaja
aspectos como el reconocimiento de colores, formas,
orientacion espacial, contrarios, esquema corporal,
discriminacion auditiva, estaciones del aio, cuantifi-
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caciones, nociones de cantidad, tamanos, trazado
horizontal y vertical, dependencias de la casa, fami-
lia, animales, buenos modales, etc.

«El Gato con botas» (Micronet). Para educacion infan-
til, con resto resto visual. Potencia el lenguaje, la capa-
cidad audiovisual, la creatividad, la percepcion vy el
desarrollo infantil.

«La granja de Play Family» y «Mis amigos de Play
Family» (Fisher Price). Desde un afio y medio a tres afios,
para ciegos totales o con resto visual. Familiarizar al nifio
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 raton. Trabaja
aspectos como la discriminacion visual y auditiva, la ini-
ciacion al conteo de numeros, el emparejamiento y
la asociacion de elementos relativos a los animales de la
granja, la comprension oral y el vocabulario.

«Juega con los Teletubbies» (Zeta Multimedia). Para
educacion infantil, con resto visual. Desarrolla la capa-
cidad creativa, percepcidén, lenguaje y comunicacion
oral, curiosidad, capacidad de exploracion, discrimi-
nacion visual y auditiva, nociones espaciales, segui-
miento de pautas, desarrollo de la imaginacién vy la
creatividad.

«Juega con Simdén» (Edicinco). Para nifios de tres a
siete afos, con resto visual. Desarrolla la memoria
auditiva y secuenciacion de sonidos.

«La magia de las letras» (Accion Tecnolégica
Educativa). Acceso gratuito desde la pagina:
<www.atenet.edu > . Para nifios de cuatro a siete
afnos con resto visual. El objetivo es la familiarizacion
con el ordenador, inicio del aprendizaje de la lecto-
escritura de forma divertida.

«Mi primer diccionario interactivo, genial y aluci-
nante» (Zeta Multimedia). Para nifios de tres a siete
anos 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, comprension lectora, conocimiento del medio.

e «Mi primera aventura matematica, contar y agru-
par» (Zeta Multimedia). Va dirigido a nifios de tres a
cinco afnos y educacion especial con resto visual. El
objetivo es la adquisicion de los conceptos de: nume-
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, seriacion, reconoci-
miento de numeros, formas y colores, creacion de ima-
genes con figuras geométricas.

¢ «Noddy» (OLR SOFT, Enid Blyton, Zeta Multimedia).
Para nifios de tres a cinco afos, con resto visual. El
objetivo del programa es desarrollar las capacidades
de discriminacion y memoria visual y auditiva, habi-
lidades artisticas y de disefo, habilidad para escribir
y contar historias, creatividad, lectura y escritura.

e «PC genius» (Planeta DeAgostini). Para educacion
infantil y primaria, con resto visual. Trabajan conteni-
dos propios de educacion infantil y primaria: locali-
zacion en el espacio, comparacioén, problemas, enu-
meracion, operaciones, orden, percepcion visual,
percepcién auditiva, memorizacion, produccién de
escritos, observacion y reproduccion, lectura'y com-
prension, percepcion de formas, realizaciéon de rom-
pecabezas, discriminacion de fonemas, reconoci-
miento de las diferentes partes del cuerpo humano y
construccion correcta de frases.

e «Pequeabecedario» (Fundacion sin Barreras de
Comunicacioén). Para educacion infantil y 1.° de pri-
maria, para alumnos con resto visual. Se trabaja la
iniciacidon a la lectoescritura a través de unidades
didacticas basicas, utilizando también la lengua de
signos. Ha sido creado con el objetivo de que el nifio
adquiera una comprension inicial de la lectura a tra-
vés de la imagen y del sonido, familiarizacion tem-
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prana con una serie de palabras de uso comun,
potenciacion de su primer vocabulario, atencion, per-
cepcidén y discriminacion visual, asociacion entre el
objeto y la palabra que representa, observacion de la
grafia, relacion simultanea entre objeto, representa-
cion escrita y su imagen en lengua de signos.

«Pingu» (Zeta Multimedia). Para educacion infantil y
primer ciclo de primaria. Dirigido a alumnos con resto
visual. El objetivo es la adquisicion de la lectoescri-
tura, coordinacién 6culo-manual, estructuracioén espa-
cial, orientacion espacio temporal, percepcion, con-
ceptos matematicos basicos, etc.

«Pipo. Aprende a leer con Pipo 1» (CIBAL Multime-
dia). Dirigido a nifios de tres a seis afos con resto
visual. El objetivo es la iniciacion a la lectoescritura,
trabajando la discriminacién visual, memorizacion,
reconocimiento de formas, asociacién, vocabulario, etc.

«Pipo. Aprende inglés con Pipo» (CIBAL Multime-
dia). Para alumnos de tres a diez afios con resto
visual. El objetivo es el aprendizaje de inglés basico.

«Pipo. Aprende musica con Pipo» (CIBAL Multime-
dia). Va dirigido a niflos a partir de dos afos (educa-
cion infantil y primer ciclo de primaria) con resto
visual. Trabaja aspectos como notacion musical, ins-
trumentos, composicién, tonos, pentagrama, memo-
ria auditiva, melodias, discriminacién auditiva, apren-
dizaje de notas musicales, discriminacion entre
sonidos agudos y graves, etc.

«Pipo. Imagina y crea con Pipo» (CIBAL Multimedia).
Va dirigido a nifios de tres a diez afios con resto
visual. El objetivo es el fomento de la lectura y de la
escritura creativa mediante aspectos como redaccion,
vocabulario, investigacién, creatividad, musica, ima-
ginacién, comprension lectora y escritura.

«Pipo. Juega con Pipo en la ciudad» (CIBAL Multi-
media). Dirigido a niflos de dos a ocho afnos con resto
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visual. Trabaja la lectura y el calculo, la escritura, el
vocabulario, la orientacion espacial, la comprension
lectora y la memoria visual.

e «Pipo. Matematicas con Pipo» (CIBAL Multimedia).
Para nifios de tres a diez afos con resto visual. Tra-
baja aspectos como figuras geométricas, operaciones
sencillas, numeros, rompecabezas, l6gica, colorear,
juegos graficos, secuencias logicas, razonamiento
I6gico y matematico, memorizacion y organizacién
espacial.

e «Pipo. Mis primeros pasos con Pipo» (CIBAL Multi-
media). Dirigido a nifilos de uno a cuatro afos con
resto visual. Trabaja aspectos del lenguaje oral y de
la comunicacién escrita, numeros del 1 al 10, colo-
res, letras, ropa, formas geométricas, musica, voca-
bulario, manejo del ratén, memoria, partes del cuerpo,
expresion plastica, expresion musical, conocimiento
del cuerpo y los animales.

¢ «Pipo. Ven a jugar con Pipo» (CIBAL Multimedia). Para
niflos de quince meses a siete afnos con resto visual.
Favorece el desarrollo de habilidades motrices, memo-
ria auditiva, vocabulario, razonamiento y aprendizajes
basicos, percepcidn visual y auditiva, observacion, lec-
tura y comprensién, rompecabezas, reconocimiento
de letras y numeros, discriminacion de colores y fone-
mas, reconocimiento de las horas, manejo del raton,
adicién y sustraccion, notas musicales, sonido de ani-
males, memoria, partes del cuerpo y abecedario. Tiene
la opcidon de poder hacerlo todo en inglés.

¢ «Poligloton» (Edicinco S.A.). Para nifios de tres a siete
anos con resto visual. El objetivo es adquirir un amplio
vocabulario basico en inglés, francés, espanol y en
otra lengua.

e «Sammy’s Science House for Windows» (Edmark/
Riverdeep Interactive Learning Company). Para nifios
de tres a ocho afnos con resto visual. Tiene actividades
para el entrenamiento visual: construccion y copia de
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modelos, realizacion de series logicas (peliculas), obser-
vacion de las estaciones del afio, fendbmenos meteoro-
l6gicos, clasificacidn de objetos y animales segun cri-
terios, percepcién visual, construccidn y percepcion
espacial, clasificacién de objetos y animales y el color.

«Sati» (fichas de dibujo y pintura «Sati»), del Depar-
tament d’Ensenyament de la Generalitat de Catalunya.
Gratuito en la pagina web: < http://www.xtec.es > .
Para nifos de tres a doce afios con resto visual. El
objetivo del programa es el desarrollo de la estimu-
lacion visual desarrollando aspectos relacionados con
la coordinacion 6culo-motriz, reconocimiento de colo-
res, lateralidad, figura/fondo, pintar, lectura eficaz,
identificacion de numeros y letras, orientacidon espa-
cial, reconocimiento de formas, simetrias y vocales.

«Socrates, 101 actividades», de Emme Interactive.
Para nifos de tres a cinco afos con resto visual. Des-
arrolla la memoria, la légica, la curiosidad, el reco-
nocimiento y la asociacion. Es un juego interactivo
con mas de 300 ejercicios variados y ludicos.

«El teclado de los bebés» (Berchet Media). Dirigido
a nifos de 12 a 36 meses con resto visual. Trabaja la
estimulacion visual, mediante el color, la forma, la
cantidad, las relaciones espaciales y las posiciones
en el espacio.

«Toca-toca» (Joaquim Fonoll, Departament d’Ensen-
yament de la Generalitat de Catalunya). Es gratuito,
desde la pagina web: <www.xtec.es/ ~ jfonoll/ > (en
espafol). Dirigido a nifios de tres a siete ainos con
ceguera o resto visual (accesible por ratén o teclado).
Es un sistema abierto que permite al profesional dise-
Aar los ejercicios determinando las acciones o res-
puestas a desarrollar y utilizando como estimulos fotos,
sonidos o dibujos que sean de interés para sus alum-
nos y adecuados a los ejercicios. Trabaja aspectos per-
ceptivos (atencidn, percepcion, observacion), motrices
(accion, precision y rapidez del gesto) y cognitivos (dis-
criminacion, memoria, toma de decisiones, lectura...).
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e «Tpwin» (teclado virtual para Windows), de Joaquim
Fonoll, Departament d’Ensenyament de la Generali-
tat de Catalunya. Gratuito desde la pagina web:
< www.xtec.es/ ~ jfonoll/ > . Dirigido a nifios de tres a
siete afnos con ceguera total o resto visual. Es una
aplicacién pensada para crear teclados virtuales en
la pantalla que puedan ser configurados por el usua-
rio. Trabaja aspectos relacionados con la orientacion
espacial, estimulacion auditiva, conceptos curricula-
res, etc.

e «Trampolin» (Anaya Interactiva). Dirigido a nifios de
dos a cuatro afos con resto visual. Programa edu-
cativo ludico con algunas actividades para el entre-
namiento visual: prelectura, letras, numeros, colores,
figuras, cantidades, buscar diferencias, aprender a
contar, vocabulario, fonemas, aprender a escuchary
comprender mensajes orales, musica y canciones y
relaciones espaciales.

e «Trampolin. Educacion infantil. Primeros pasos»
(Knowledge Adventure, Anaya Interactiva). Dirigido a
ninos de 18 meses a tres afos con resto visual. El
objetivo es introducir a los mas pequefios en el mundo
de los ordenadores, el uso del ratén a través de cono-
cimientos de lectura y matematicos, y la adquisicién
de aptitudes y de construccion linglistica mediante
actividades relacionadas con la discriminacion visual,
auditiva, comprensién oral y de vocabulario, nume-
racion, geometria basica, la hora, los dias de la
semana, los meses, las estaciones, identificacion de
palabras, rimas e identificacion de las letras del alfa-
beto por orden.

¢ «Visuales» (Esperanza Cid, Leolab). Dirigido a nifios
de educacion infantil con resto visual. Trabaja la esti-
mulacion visual a través del color, la forma, la canti-
dad, las relaciones espaciales y las posiciones en el
espacio.
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ASPECTO FisSICO

normal dudoso patolégico

1 2 1 2 1 2

Aspecto externo de los ojos
(microftalmia, anoftalmia,

leucocoria, ptosi,
blefarofimosi...).

Anomalias en las pupilas
(deformadas: en forma de
lagrima o sin iris o con

presentacion parcial de iris).

;Reflejo pupilar fotomotor?
(Dilatacion, contraccion cuando
se enfoca una luz directamente a

los ojos).

¢Alguna anomalia en el tamafo
y transparencia de la cornea?
(Megalocdrnea o disminucion
del tamano, queratocono,

opacidades, aumento del
diametro (glaucoma)).

Opacidad del cristalino

(cataratas). | | | | |

Movimientos oculares alterados
(erraticos, nistagmus, paralisis

6culo-motora).

Reflejo de muneca japonesa. | | | | |

;Estrabismo constante?
(Desviacion de la mirada por
ROP, 0 bien ojos orientados

hacia arriba o en sol poniente,
tumor).
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FUNCIONALIDAD VISUAL

normal dudoso patolégico

1 2 1 2 1 2

Busca fuentes luminosas muy

potentes o las evita siempre, de
forma remarcada.

;Establece contacto con los ojos?

¢Mantiene contacto con los ojos?

;Observa atentamente el rostro

de la madre o del otro?

:Se fija brevemente en la cara

que aparece en su campo visual?

¢Reconoce visualmente a la

madre cuando se le acerca?

:Se fija en un objeto luminoso o
atractivo, no sonoro, a pocos

centimetros de sus ojos?

Puede hacer un seguimiento de
la cara del otro en movimentos
horizontales y/o verticales,

-con la cara,

- con los ojos.

;Puede llegar a hacer un
seguimiento de un objeto, no
sonoro, en horizontal, en vertical,
circular, a poca distancia de los

ojos?
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normal dudoso patolégico

1 2 1 2 1 2

¢Muestra alerta visual? Si no la
muestra, ;hay una alerta
auditiva?

Muestra una sonrisa «social».

Técnica de mirada preferente
Se presentan al nifo dos
estimulos. El nino dirige la
mirada al mas atractivo de los
dos o al que percibe (por
ejemplo: rayas de distinto

grosor, esquema de una cara,

una dianaredonda o cuadrada...).




PROTOCOLO DE OBSERVACION DE FUNCIONES VISUALES

293

ASPECTO FisSICO

normal

dudoso

patolégico

3

4

3

4

3

4

Aspecto externo de los ojos
(microftalmia, anoftalmia,
leucocoria, ptosi,
blefarofimosi...).

Anomalias en las pupilas
(deformadas: en forma de
lagrima o sin iris o con
presentacion parcial de iris).

;Reflejo pupilar fotomotor?
(Dilatacion, contraccion cuando
se enfoca una luz directamente a
los ojos).

¢Alguna anomalia en el tamafo
y transparencia de la cornea?
(Megalocdrnea o disminucion
del tamano, queratocono,
opacidades, aumento del
diametro (glaucoma)).

Opacidad del cristalino
(cataratas).

Movimientos oculares alterados
(erraticos, nistagmus, paralisis
oculo-motora).

Reflejo de muneca japonesa.

;Estrabismo constante?
(Desviacion de la mirada por
ROP, 0 bien ojos orientados
hacia arriba o en sol poniente,
tumor).
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FUNCIONALIDAD VISUAL

normal dudoso patolégico

3 4 3 4 3 4

Busca fuentes luminosas muy
potentes o las evita siempre, de
forma remarcada.

;Establece contacto con los ojos?

¢Mantiene contacto con los ojos?

;Observa atentamente el rostro

de la madre o del otro?

:Se fija brevemente en la cara

que aparece en su campo visual?

¢Reconoce visualmente a la

madre cuando se le acerca?

:Se fija en un objeto luminoso o
atractivo, no sonoro, a pocos

centimetros de sus ojos?

Puede hacer un seguimiento de
la cara del otro en movimentos
horizontales y/o verticales,

-con la cara,

- con los ojos.

;Puede llegar a hacer un
seguimiento de un objeto, no
sonoro, en horizontal, en vertical,

circular, a poca distancia de los
ojos?
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normal dudoso patolégico

3 4 3 4 3 4

¢Muestra alerta visual? Si no la

muestra, ;hay una alerta
auditiva?

Muestra una sonrisa «social».

Técnica de mirada preferente
Se presentan al nifo dos
estimulos. El nino dirige la
mirada al mas atractivo de los
dos o al que percibe (por
ejemplo: rayas de distinto
grosor, esquema de una cara,

una diana redonda o cuadrada...).
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ASPECTO FisSICO

normal dudoso patolégico

5 | 6|5 |6 [5]6s

Aspecto externo de los ojos
(microftalmia, anoftalmia,
leucocoria, ptosi,
blefarofimosi...).

Anomalias en las pupilas
(deformadas: en forma de
lagrima o sin iris o con
presentacion parcial de iris).

;Reflejo pupilar fotomotor?
(Dilatacion, contraccion cuando
se enfoca una luz directamente a
los ojos).

¢Alguna anomalia en el tamafo
y transparencia de la cornea?
(Megalocdrnea o disminucion
del tamano, queratocono,
opacidades, aumento del
diametro (glaucoma)).

Opacidad del cristalino
(cataratas). | | | | | |

Movimientos oculares alterados
(erraticos, nistagmus, paralisis
oculo-motora).

Reflejo de muneca japonesa. | | | | | |

;Estrabismo constante?
(Desviacion de la mirada por
ROP, 0 bien ojos orientados
hacia arriba o en sol poniente,
tumor).
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FUNCIONALIDAD VISUAL

normal

dudoso

patolégico

5 | 6

5 | 6

5 | 6

Busca fuentes luminosas muy
potentes o las evita siempre, de
forma remarcada.

;Establece contacto con los ojos?

¢Mantiene contacto con los ojos?

;Observa atentamente el rostro
de la madre o del otro?

:Se fija brevemente en la cara
que aparece en su campo visual?

¢Reconoce visualmente a la
madre cuando se le acerca?

¢Se fija en un objeto luminoso o
atractivo, no sonoro, a pocos
centimetros de sus ojos?

Puede hacer un seguimiento de
la cara del otro en movimentos
horizontales y/o verticales,

-con la cara,
- con los ojos.

;Puede llegar a hacer un
seguimiento de un objeto, no
sonoro, en horizontal, en vertical,
circular, a poca distancia de los
ojos?
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normal dudoso patolégico

5 6 5 6 5 6

¢Muestra alerta visual? Si no la
muestra, ;hay una alerta
auditiva?

Muestra una sonrisa «social».

Técnica de mirada preferente
Se presentan al nifo dos
estimulos. El nino dirige la
mirada al mas atractivo de los
dos o al que percibe (por
ejemplo: rayas de distinto

grosor, esquema de una cara,

una diana redonda o cuadrada...).
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DERIVACION

Derivacion

Fecha CDIAP CRE

Pediatra

Oftalmologo/a

control 1

control 2

control 3

control 4

control 5

control 6

Fecha

Observaciones

Fecha

Observaciones







Anexo 2

Bateria de modelos Leonhardt («ML»),
de Mercé Leonhardt

Desplegable







Valoracioén de la visién en bebés

La Bateria de Optotipos Leonhardt «ML»,% en su versién
de modelos presentados de forma separada, esta pensada
para aplicar a neonatos y bebés prematuros. Para bebés a
partir de un mes podemos utilizar la Bateria «<ML» en su
version en formato desplegable, incluida como anexo en
esta obra.

La valoracioén se efectua mediante esta bateria y se com-
pleta con tres estimulos visuales adicionales: cara humana,
caja de plastico roja con capacidad de generar sonido y
pelota roja de 5 cm de diametro.

Detalle de los estimulos

Rostro humano

Observaremos si el bebé da respuestas visuales al ros-
tro humano, preferencia que acostumbran a presentar, en
general, todos los nifos.

Bateria de Optotipos Leonhardt «ML», modelo
desplegable

(La introduccién de un menor contraste en el reverso
del desplegable podra indicar la posibilidad del nifio de
poder diferenciar este parametro.)

e Primer optotipo: ojo de buey. Se ha escogido este
modelo por ser un clasico utilizado en pediatria en la
busqueda de una respuesta visual.

e Segundo optotipo: cuadrado siguiendo el esquema
del ojo de buey. Su aplicacion pretende observar si

% La Bateria de Optotipos Leonhardt «ML» se halla registrada por la autora.
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el nifo es capaz de detectar la diferencia de los angu-
los que aportan mayor complejidad a la figura.

Tercer y cuarto optotipos: rayas en banda ancha de
1,5 cm contrastadas en blanco y negro o gris y
blanco. La presentacion se realizara 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 ultimas décadas como método
de medida de la agudeza visual en bebés.

Quinto y sexto optotipos: rayas en banda estrecha de
1 cm contrastada en blanco y negro y en gris y blanco.
La presentacidn se realizara en horizontal y vertical.

Séptimo optotipo: disefio de una cara contrastada
en blanco y negro. Este disefio de un rostro, inspi-
rado en el Test visual para lactantes de Lea Hyvari-
nen, permitird observar si el bebé se siente atraido
también por el dibujo de una cara.

Octavo optotipo: disefio de una cara sin contraste.
Permite evaluar la sensibilidad al contraste. Inspirado,
como el anterior, en el Test LH de Lea Hyvarinen.

Noveno item: caja roja conteniendo granulos en su
interior. Utilizada en la pasacion de la Escala NBAs de
T. B. Brazelton. El sonido sera utilizado si el nifio se
halla en un estado de suefio profundo o ligero, con
el fin de intentar conducirlo a un estado de mayor
alerta. Si el nifio entra en este estado, se seguira uti-
lizando la caja, ya sin sonido, como estimulo, permi-
tiendo valorar la respuesta a la introduccién del color.

En caso de observarse un mayor interés por dicho
objeto que por los disefos, se valorara la posibilidad
de discriminar profundidad.

Décimo item: bola roja. Utilizada en la Escala NBAS
de T. B. Brazelton y pruebas de valoracién y desarrollo
de baja vision, como por ejemplo: «Desarrollo de la
Eficiencia Visual» de N. Barraga, o el Kit de estimu-
lacion visual Leonhardt para nifios a partir de 0 afos.
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Registro de respuestas

Las respuestas visuales de cada estimulo visual seran
consignadas en una Hoja de registro realizada para tal fin
(v. Anexo 3).

Se clasificara la respuesta visual a cada item segun
cinco posibles respuestas del sujeto de estudio: alerta, fija-
cién, atencion, seguimiento visual ligero (ocular o cefélico-
ocular) y si la predominancia de este es hacia la derecha,
la izquierda o bilateral:

e Alerta: El nifo se da cuenta del estimulo (respuesta
refleja) pero no le presta atencién, no es seleccionado
visualmente.

¢ Fijacién: Si el objetivo es detectado y es fijado mono
o binocularmente. En esta etapa tiene lugar cualquier
ajuste necesario para enfocar. La fijacibn marca el
comienzo de la atencidn, la cual se ubica selectiva-
mente en el objetivo deseado.
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e Atencién: El nifio se siente captado por el estimulo,
lo inspecciona. Se considerara si lo realiza entre 3-5
segundos.

e Seguimiento: El nifio gira los 0jos, o la cabeza y los
ojos hacia el estimulo para seguir su desplazamiento.
El seguimiento se clasificara en varios grados: ligero,
ocular y cefalico-ocular al unisono.

¢ Predominancia: Se recogera si dicho seguimiento se
efectua de forma predominante hacia el lado dere-
cho, izquierdo o bilateralmente.

En caso de que el nifio no responda en una primera pre-
sentacién y, en cambio, realice el seguimiento en una pos-
terior presentacion (por ejemplo, al terminar la aplicacion),
sera consignado en el apartado de recuperacion o «Rec.».

Asimismo, en la presentacion del desplegable se obser-
varan los movimientos de seguimiento, los movimientos
sacadicos y la utilizacién de campo visual: central y peri-
férico, en los planos medio, inferior, superior.



Anexo 3

Hoja de Registro para la aplicacion

de la Bateria de Modelos Leonhardt («<ML»),
para la primera evaluacion visual en bebés
y primera infancia

Mercé Leonhardt







HOJA DE REGISTRO — 1.2 EVALUACION VISUAL PARA BEBES Y PRIMERA INFANCIA
Mercé Leonhardt

Nombre del nifio:

Contraste utilizado:
Blanco

| Amarillo |

Estadio de conciencia inicial
(en menores de 6 meses)

Fecha de nacimiento 200 | Diagndstico

Prematuridad | Semanas gestacion | |

Fecha de observacion 200 | Edad

CDIAT o Escuela | | |

Direccion
Poblacion
Teléfono

predominante

Estado conciencia

{en menares de B meses)

Tiempao de administracian

Modelos del desplegable Leonhardt

1.% observacién

1.* observacion |

| Alerta’ | Fijac | Atenzl Seg’®

Pred |

| A\erta‘l Fijac | Ater12| Seg® | Pred |

? ,;.. 0 Der. | 0 Der |
& 1 lzq |
- 2 Bil. |
B 3 | Ree | 3 | Rrec |
0 Der. | ‘ 0 Der. |

1 g | i i kg |
3 Bi. | C _ 2 Bil._|

3 | mee | |I ] 3 |l

0 Der. | ' B 0 Der |

1 lzq | 1 lzq |

2 Bil 2 Bil. |

3 | Ree | ER N 3 |Lree |

0 Der. | ey 0 Der, |

E 1 EG || — S
2 Bi - ! 2 Bil._|

3 | Ree | = | 3 | Ree

0 Der.| i I 0 Der. |

1 lzq | 1 Izq |

2 Bil I 2 Bil I

3 | Ree | ! ! 3 |IRree]

0 Der. | 0 Der |

1 lzq | 1 lzg |

— 2 Bi. | 2 Bil. |
3 | mee] 3 |ired]

) o Der_ | 0 Der |

| 1 lzg | 1 lzq |

2 Bil 2 Bil. I

3 | pes 3 |lRee |

8] Der. | 0 Der. |

1 lzg | 1 lzg I

2 Bil | 2 Bil |

3 |pRes] | 3 | Ree]

. Alerta: durante 1 segundo para neonatos; durante 3 segundos
para mayores de un mes

2 Cédigo de seguimiento: | 0

No H 1 Ligero

- Atencién: durante 3 segundos para neonatos; durante
5 segundos para mayores de un mes

2 Ojos 3 Cabeza v ojos |

N. del ed.: En el disco que acompafa a esta edicion impresa se incluye esta misma
hoja de registro en tamafio mayor y en formato de impresion para su posterior uso.
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