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RESUMEN: Las autoras de este articulo, integrantes del Equipo de Atencion Temprana del
Centro de Recursos Educativos de la ONCE en Barcelona, resaltan la
importancia del trabajo en grupo dentro del proceso asistencial, y presentan su
experiencia con un grupo de madres y nifios con discapacidad visual y
deficiencias multiples. Describen la metodologia adoptada, asi como la
evolucién de la experiencia y los objetivos alcanzados.
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ABSTRACT: A group work experience in the context of early car e.
The authors of this article, members of the early care team working out of the
ONCE educational resource centre at Barcelona, stress the importance of
group work in the support process and discuss their experience with a group of
mothers and their visually and multiply disabled children. They describe the
methodology adopted, developments throughout the experience and the
objectives met.
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Justificacion

Una persona empieza y continla su vida dentro de un grupo. Nace dentro de
un grupo familiar y su evolucion dependera, en gran parte, de las relaciones
interpersonales y de las experiencias que va a vivir en él. Después, a lo largo
de su vida, ira participando en distintos grupos: escuela, amigos, trabajo,
actividades de ocio, relaciones sociales... Todos ellos le aportaran una gran
variedad de experiencias que le pueden ayudar en su desarrollo personal y en
sus relaciones con los otros, si son positivas. Si, por el contrario, estas
experiencias no son gratificantes, pueden derivar en malestar.

Por otro lado, a partir de nuestra experiencia, sabemos que los padres viven un
momento emocional muy intenso cuando nace un hijo. Si reciben la noticia de
gue su hijo tiene una discapacidad visual, este momento se convierte en una
experiencia emocional dificil y vulnerable. Estas familias son atendidas en
nuestro servicio, inicialmente de forma individual (padre-madre-bebé). En un
momento posterior del proceso, observamos que necesitan compartir sus
sentimientos dentro de un grupo, un grupo de iguales. Es decir, saber que
existen otras familias en situaciones parecidas, con quienes identificarse y
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compartir sentimientos de soledad, de aislamiento, de incertidumbres, para
sentirse comprendidos y acompafados.

Por todo ello, hace ya unos afos, nos planteamos, como parte de nuestra
metodologia de trabajo, la creacion de diferentes tipos de grupos:

Grupo de padres.

Grupo de nifios.

Grupo de madres y nifos.

Grupo de madres y nifios multidiscapacitados.

Objetivos generales del trabajo con grupos

Favorecer la comunicacion.

Crear un espacio de escucha y contencion.

Aprender y compartir diferentes modelos de relacion y de actuacion.
Favorecer la vinculacion entre padres e hijos.

Crear un espacio de diagndstico visual y global.

Favorecer el desarrollo global de cada nifio.

Iniciar y fomentar la individuacion/separacion.

Iniciar y fomentar la socializacion.

Metodologia de los grupos

Horario y frecuencia: En funcién del tipo de grupo.

Numero de participantes: Un minimo de cuatro y un méaximo de seis,
aproximadamente.

Numero de profesionales y sus funciones: Pensamos que deben
participar dos terapeutas. Entendemos que para un solo terapeuta seria
dificil poder contener todas las situaciones que se dan, asi como
recogerlas. Con dos, vemos que cada uno debe tener su rol. Es decir,
uno siempre intenta que el grupo funcione como tal. El otro terapeuta
(co-terapeuta) sera el que, en situaciones concretas que requieran una
atencion individualizada, pueda favorecer la contencion, aunque siempre
teniendo presente devolver lo acontecido a la actividad grupal.

La funcion de los profesionales es, principalmente, la contencion del
grupo, entendida como la capacidad que han de tener los terapeutas
para que, a partir de una actitud de escucha empatica, puedan elaborar
la ansiedad, es decir, las emociones y sentimientos que surgen de la
situacion que padecen, transmitidas por el grupo y devolverlas a este,
para que los miembros que lo forman puedan entender, modular y
elaborar el sufrimiento y el malestar del propio grupo. Esto es lo que crea
pensamiento, o sea, tener capacidad para entender y ponerse en el
lugar del otro, asumiendo responsabilidades por los aciertos y los errores
de nuestra propia actitud.

Esto genera pensamiento y promueve esperanza, es decir, crecimiento
emocional y personal. Como dice Meltzer, el crecimiento solo se
promueve a través de aquella angustia que permite pensar y luego
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actuar. Y esto es lo que hace la madre frente a su hijo que llora, piensa
qué le puede estar pasando, se pone en su lugar y actua en funcion de
lo que cree, o bien lo abandona en su malestar cuando la madre no
puede hacerse cargo de esta angustia.

Experiencia de trabajo con un grupo de madres y nifi 0S
multidiscapacitados

El objetivo central de este grupo es ofrecer un espacio contenedor simultaneo
madre/hijo, para poder compartir con otras madres en su misma situacion las
preocupaciones, ilusiones, fantasias, temores que pueden sentir al tener un hijo
multidiscapacitado.

El hecho de compartir el grupo madres/nifios hace que estos sean los que
marcan el ritmo, la pauta y lo que se va a trabajar en cada sesion.

El terapeuta es el facilitador necesario para poder crear «grupo», para que este
trabajo no sea individual, sino que se llegue a crear la vivencia de sentirse
parte de un mismo grupo.

El tiempo y espacio del grupo esté dividido en dos partes. En la primera, de una
hora aproximadamente, las madres y sus hijos, a través del juego, pueden
compartir actividades y situaciones propuestas por los terapeutas. Estas
actividades tendran como objetivos:

- Compartir diferentes modelos de relacion.

- Iniciar o fomentar la separacién/individuacion.

- Favorecer el desarrollo global de cada nifio que participe en el grupo.
- Crear un espacio de diagnostico visual y global continuado.

La segunda parte, de una media hora de duracion, esta pensada y estructurada
para favorecer el didlogo entre las madres, con el objetivo de poder compartir
ilusiones, preocupaciones, emociones, dificultades de la crianza... y la
valoracion de la sesién de trabajo que acabamos de realizar.

El grupo estd compuesto por cuatro parejas (de madres y nifias) y dos
terapeutas.

- Pareja A (12 meses): N. es madre de A., es una segunda gestacion, tienen
otro hijo mayor. A. es una nifia con plurideficiencia, aian no tiene un
diagnoéstico definitivo, pero sabemos que padece un DVC (déficit visual
cerebral).

- Pareja B (14 meses): |. es madre de E. Hija Unica. E. presenta una displasia
septo-6ptica. Este déficit conlleva DVC, problemas neuroldgicos vy
hormonales.

- Pareja C (24 meses): N. es madre de B. B. es una nifia con plurideficiencia
aun sin diagnostico definitivo; tiene DVC.

- Pareja D (12 meses): Is. es madre de M. Es una nifia con plurideficiencia,
aun sin diagnostico definitivo; tiene DVC.
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1.2 Sesién: Es el primer dia del grupo. Las madres conocen a las terapeutas
pero no se conocen entre ellas. El terapeuta hace el encuadre del grupo,
explicando los objetivos asi como doénde se llevaran a cabo las sesiones y su
duracion. Seguidamente, se presentan las madres y ellas a sus hijas.

En la presentacién, la madre de B. comenta que ella espera del grupo poder
conocer a otras madres con problemas similares a los suyos, dado que en su
entorno no conoce a nadie y esto le resulta dificil.

Una vez terminadas las presentaciones, empezamos con la primera parte del
grupo. Las actividades propuestas son:

- Canciones con el tambor (todos los miembros del grupo en circulo).
- Juegos auditivos a través de diferentes sonidos.
- Juegos de estimulacion visual a través de luces.

Cada nifia sigue su ritmo. Ya en esta primera sesion observamos que las
madres empiezan a hablar entre ellas y que hacen comentarios de sus hijas.

B., a través del pie, toca por casualidad a A. La terapeuta recoge este pequefio
gesto y lo interpreta como una actitud comunicativa; esto tranquiliza a las
mamas.

Las madres van hablando de lo que les preocupa. La madre de A. expresa su
inquietud porque su hija no coge nada con la mano. La madre de E. la anima
diciendo que su hija tampoco lo hacia, que tardd mucho en hacerlo, pero que
ahora lo estaba consiguiendo.

Se preguntan entre ellas si comen y como, si duermen bien o no, ..., muestran
sus dudas e inseguridades por diversos aspectos de la crianza, ya que al tener
un hijo plurideficiente sienten que no tienen un modelo de referencia; se las ve
animadas compartiendo experiencias.

La nifia B. se cansa, llora, se quiere tumbar en la colchoneta. La madre de B. lo
vive como un fracaso, intenta que B. vuelva a jugar... B. no puede, demasiados
esfuerzos por hoy...

La terapeuta pone palabras a la actitud de B.: es un primer dia, un espacio
nuevo y gente no conocida, muchos estimulos a la vez, voces, sonidos,
exigencias..., su tolerancia ya no puede mas, y su manera de expresarlo es
llorando y echandose en la colchoneta con sus manitas en los ojos. Las madres
escuchan: muchas veces también les ocurre lo mismo.

La mama de E. nos explica que ella no sabe cémo mira su hija. Todas
expresan lo mismo, no saben lo que ven ni cobmo ven. La terapeuta, a partir de
una actividad muy sencilla, va intentando mostrar como utiliza E. su vision, y
pone palabras a todos sus gestos, sonidos y a las posiciones oculares que E.
hace cuando mira. E. se queda inmdvil cuando ve un estimulo, agacha la
cabeza a la vez que baja los 0jos y cierra un poco sus parpados... es un inicio.
La mama lo observa y lo entiende.
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El tiempo de juego ha terminado. Las nifias descansan en brazos de sus
madres 0 en una posicion comoda. Empezamos el segundo tiempo, donde las
mamas pueden compartir sus sentimientos y emociones. La mama de A.
explica como fue el nacimiento de A. N. dice que ella, cuando nacio, ya not6
gue algo no iba bien. A los 4 meses llegé la evidencia (llora). Contindia diciendo
que lo peor es que no tiene diagndstico. A las otras mamas les sucede lo
mismo (estan tristes, llorosas...). Todas expresan lo duro que es que nadie te
diga nada, que nadie sepa de donde vienen los problemas y por qué.

Aqui vemos cdmo aun estan en pleno duelo, se sienten culpables, apenadas y
enfadadas por todo, e intentan trasladar estos sentimientos al médico.
Expresan la dureza de cdmo se han sentido tratadas y de como se les dan las
informaciones. Hablan del peregrinaje que han hecho y hacen con otros
meédicos, otros tratamientos, Internet... Mientras las mamas van hablando, las
nifias se van relajando mas en sus brazos, ellas parecen saber que sus mamas
necesitan compartir este dolor. Las mamas se balancean, las miran, las besan
o las acarician mientras hablan. Hemos llegado a un cierto bienestar todos los
miembros del grupo, hay deseos de continuar la experiencia juntos.

Evolucién y observaciones acerca del grupo

Como hemos mencionado anteriormente, nuestro trabajo diario nos muestra la
gran necesidad que tienen los padres de tener un espacio donde poder
compartir con otros iguales sus preocupaciones.

Este grupo es diferente a otros grupos de padres por el hecho de que lo
comparten las madres y los nifios a la vez. Por un lado, el hecho de compartir
este espacio hace que, en la primera parte del grupo, las madres puedan ver
otros nifios con dificultades parecidas a las del suyo, pudiendo observar in situ
como se mueve, cOmo juega, cOmo se relaciona... otro nifio con dificultades
parecidas. Pueden, ademas, compartir experiencias con las otras madres y con
otros nifios que no sean el suyo y, a la vez, pueden observar otros modelos de
relacion que les puedan sugerir ideas, maneras diferentes de relacionarse con
su hijo.

Para los terapeutas es un espacio donde poder observar las diferentes
relaciones que se van estableciendo a partir de todos los componentes del

grupo.

En el caso concreto de este grupo, observamos que nuestra intervencion cada
vez iba siendo menos directiva. Al principio, proponiamos unas actividades
para desarrollar. Estas, al final, podian ser desarrolladas por las madres, e
incluso ellas mismas llegaron a proponer otras actividades para sus hijas o
para las otras nifias. La propia actividad sugeria a las madres preguntas o
comentarios que entre ellas se iban respondiendo, o iban pensando en el co6mo
y el porqué. La experiencia de cada una servia para la otra, y esto reforzaba y
estimulaba todo el esfuerzo que estaban haciendo para relacionarse y entender
a su hija.

Para las nifias, este espacio significé un tiempo y un lugar donde encontrarse
con sus madres y mostrar sus competencias, a la vez que estas iban

Integracién. Revista sobre discapacidad visual — Edicion digital — N.° 58 — septiembre/diciembre 2010 — ISSN 1887-3383
http://www.once.es/new/servicios-especializados-en-discapacidad-visual/publicaciones-sobre-discapacidad-visual/revista-integracion




entendiendo y compartiendo las respuestas de sus hijas. Poco a poco se pudo
llegar a momentos donde sus madres podian dar significado a sus actitudes.

A través de este encuentro madre/hija, se va fortaleciendo el vinculo entre
ellas.

El segundo espacio y tiempo del grupo dedicado a la reunion de madres,
también fue modificandose. Inicialmente, se planted para reflexionar sobre lo
qgue pasaba durante la primera hora de sesién de juego, pero vimos que se
hacia insuficiente. Las madres necesitaban también poder compartir y
reflexionar sobre todos los sentimientos y problemas que habian tenido y
tenian como madres de un nifio con plurideficiencia.

El grupo facilité que las madres pudieran hablar de muchas cosas que nunca
antes habian hablado con nadie. Ellas mismas reconocian esta dificultad en
hablar con las personas que no se encuentran en su misma situacion porque
no las comprenderian.

El grupo también ayudd a poder pensar en los primeros momentos tan dificiles:
el diagndstico, el enfrentarse a la familia extensa, a los otros hijos, las primeras
salidas, las reacciones de los otros, el futuro... Todos estos aspectos fueron
saliendo en las reuniones. El grupo pudo contener estas situaciones tan
dolorosas para dar paso, poco a poco, a la esperanza de que podian crear una
relacion con su hijo, de que habria momentos dificiles y, a la vez, momentos
gratificantes, y con expectativas de futuro diferentes para cada una de las
familias que participaron en el trabajo.
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