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Prologo

A los profesionales que nos dedicamos a la educa-
cion, a menudo nos resulta dificil encontrar material
con una aplicacion préctica directa que nos ayude en
nuestra labor. Si, ademas, trabajamos en el area de
las discapacidades, este problema se acentua. Por
eso, es una gran satisfaccion presentar este trabajo
de M.2 del Carmen Martinez Martinez. Como
psicologa dedicada durante afios a los nifios con
discapacidad visual, transmite en estas paginas su
experiencia y buen saber hacer en el campo.

Ha centrado ademas este texto en un dominio fa-
cilmente descuidado por los profesionales, y que,
sin embargo, resulta primordial: el apoyo,
asesoramiento y formacion de los padres. Las
escuelas de padres pueden ser un elemento
insustituible en la labor educativa de los padres,
ahora que los sistemas educativos tradicionales
(en los que ellos fueron criados) se muestran
claramente obsoletos. Con frecuencia, nos
encontramos con padres desorientados, que temen
imponer normas por miedo a mostrarse inflexibles y
sobreprotectores con sus hijos, por lo que al final
tienen que lidiar con nifios sin limites que gobiernan
la vida de la casa imponiendo sus caprichos en la
dindmica familiar. Si a esto unimos que el nifio sufra
una discapacidad, la confusion de los padres respecto
a donde poner los limites es todavia mas acusada. El
asesoramiento en la discapacidad de su hijo y en
pautas educativas que resulten coherentes puede ser
una buena ayuda para ellos. Son los profesionales
mas cercanos a los padres (los maestros, psicologos,
orientadores escolares, etc.) quienes mejor les
pueden proporcionar indicaciones individualizadas
para su hijo. Por eso, la labor de las escuelas de
padres resulta tan valiosa.



En este libro se proporciona un modelo de escuela de
padres suficientemente integrador, y que se puede
aplicar, directamente o con alguna adaptaciéon, a
otras discapacidades. Esperamos que anime a los
profesionales implicados a impulsar este tipo de
iniciativas que tantos beneficios han proporcionado a
padres e hijos.

Marina Olmos Soria

Profesora titular del Departamento
de Psicologia Evolutiva y de la Educaciéon
de la Universidad de Murcia



PROYECTO DE ESCUELA
DE PADRES



Introduccion

El nacimiento de un hijo supone en toda familia un
momento de crisis que requiere un cambio de las
reglas existentes en la dindmica familiar para la
integracion del nuevo miembro. Si a este momento
natural de crisis sobreviene el problema afiadido de
que el hijo tiene una discapacidad, la situacion
personal de los padres, en particular, y de la familia,
en general, sufre un desajuste patolégico que
requiere de intervencion y asesoramiento por parte
de profesionales especializados. «Brazelton (1993) lo
expresa como la ayuda a recuperar su funcion de
padres que se ha perdido en el momento del naci-
miento del hijo con trastorno» (Tarrago, 2002).

La presencia de un nifio con discapacidad visual en la
familia, bien desde el nacimiento, bien en los
primeros anos de vida, suele producir en los padres,
con bastante frecuencia, una serie de reacciones
caracteristicas de tipo comportamental y emocional,
tales como ansiedad, depresion, culpabilidad,
actitudes de rechazo hacia el hijo con problemas
visuales, etc. El vinculo madre-hijo puede verse
interrumpido, ya que, por una parte, es frecuente
que la madre se encuentre en un estado depresivo,
y, por otra, el bebé carece de conductas que atraigan
la atencion de los demas. Los padres no suelen saber
interpretar las reacciones de sus hijos y pueden
manifestar rechazo o sobreprotecciéon, siendo basico
en la familia la educacion de su hijo, la superacion de
las expectativas erréneas, y el actuar, es decir, el
anteponer las necesidades del nifio a sus propias
expectativas.

Los patrones de respuesta de los padres son debidos,
principalmente, a estereotipos sociales y culturales,
asi como al desconocimiento y a la falta de
informacién acerca de las posibilidades reales de
desarrollo que un nifio puede lograr a pesar de su



discapacidad visual, desconocimiento acerca de como
comunicarse e interaccionar con él, desconocimiento
acerca de los servicios y ayudas que los padres
pueden recibir para la atencion y educacion de su
hijo. Estos comportamientos y actitudes van a incidir
negativamente en el desarrollo del nifo, al
proporcionarle muchas menos (y, ademas, menos
adecuadas) oportunidades de estimulacion natural
del ambiente, o de relacion afectiva de ellos con su
hijo.

La labor prioritaria de los profesionales ante unos
padres traumatizados por el nacimiento de un hijo
con discapacidad visual es acompanfarlos, estar a su
lado, apoyarles y ayudarles, dejarles expresar lo que
sienten y empatizar con ellos, sin decirles que «no
pasa nada» 0 que «ya pasara todo». Lo que mas
ayuda a los padres a ir elaborando su duelo es el
mismo nifio y su evolucidon, porque les ayuda a
descubrir a su propio hijo y las posibilidades que este
tiene.

Entendemos por elaboracién del duelo el proceso
psicolégico que se inicia con la pérdida del hijo
deseado, objeto de amor, y termina con la
reintroyeccién del mismo en el mundo interno del
sujeto y la disoluciéon de la tristeza y la ambivalencia
es, a partir de esta situacién, que se puede encontrar
la forma de aceptacion del hijo real. (Tarrago, 2002).

En este sentido, consideramos que las escuelas de
padres y los grupos de apoyo social pueden ser un
buen medio para expresar los sentimientos respecto
al nacimiento de un hijo con discapacidad, y para
compartir las dificultades peculiares de su educacion
con otras personas que estan viviendo la misma
situacion.

Las escuelas de padres son grupos dirigidos por
profesionales, con un enfoque formativo. Stern
(1967) las describe como «reuniones basadas en la



concepcion de formar a las familias en el campo de la
educacion». Los Grupos de apoyo social surgen
alrededor de los afios noventa «también con
profesionales, con una doble dimension: informativa
sobre la enfermedad contraida y emocional sobre
expresion de sentimientos personales como la
autoestima» (Calvo, 2003).

El modelo de escuela de padres descrito por
Martinez, Garcia e Inglés (2005) considera que «la
escuela de padres pretendera la formacion de los
mismos en todos aquellos temas (psicoldgicos,
pedagdgicos o de ambiente) que tienen que ver con
la educacion de sus hijos con problemas visuales,
con un método que se aparta de la clasica charla
esporadica, clase magistral o mera exposicion de
temas». Estos autores conciben las escuelas de
padres como

[...] un plan sistematico de formacion para las
familias en aspectos psicopedagogicos y ambientales,
que se desarrolla a lo largo de un periodo
relativamente extenso de tiempo.[...] debe plantearse
como un elemento “mediador” muy importante donde
se analizan las relaciones familiares, tratando las
diferentes funciones que tiene la familia, qué se
entiende por cohesidon familiar, asi como conocer
como son las relaciones padres-hijos y entre
hermanos, asi como el grado en que se ayudan y
apoyan. Debe ser una escuela activa y participativa,
estrechamente vinculada al entorno, en la que
partiendo de los contenidos tedricos se pretende
capacitar a los padres, a través de la reflexion
personal, del didlogo e intercambio de experiencias en
pequefios grupos, a tomar decisiones por ellos
mismos en la practica diaria de la educacién de sus
hijos. Igualmente debe favorecer las relaciones entre
los integrantes de la comunidad escolar, siendo un
apoyo al centro y a sus miembros, a la vez que un
estimulo en la educacibn de sus hijos. Otra
caracteristica que la define [a la escuela de padres] es
la pluralidad, ya que en ella es posible manifestar
tanto la diversidad como la divergencia de cada



miembro puesto que los temas a tratar no solo deben
abordarse con respecto a la educacion de los hijos,
sino también desde el punto de vista de como viven
los padres como adultos esos mismos temas.

Calvo, Candel y Gambin vienen desarrollando desde
1985:

[...] un programa de intervencion para grupos de
padres de Atencibn Temprana en el Centro de
Recursos Educativos Espiritu Santo de la ONCE en
Alicante, con un doble apoyo: informativo vy
emocional. Esta dirigido a un mejor conocimiento del
déficit visual y sus implicaciones evolutivas vy
educativas. Esta centrado en el problema pero con un
enfoque emocional, ya que se habia observado la
necesidad de que los padres se ayudaran entre ellos.

[Estos grupos] estan formados por todos los padres y
madres de nifios que reciben Atencién Temprana. Son
grupos heterogéneos en cuanto a que los miembros
se encuentran en distintos momentos de la crisis
inicial, afrontando la situacibn con mayor o menor
nivel de ajuste emocional, lo que ayuda al cambio por
lo que supone de retroalimentacion entre ellos.Se
orienta a que asista la pareja y, en algunos casos,
otros familiares. (Calvo, 2003).

Para llevar a cabo nuestras escuelas de padres,
desde principios de la década de los noventa,
tomamos como modelos los de Calvo, Candel y
Gambin (1985), y Brunet y Negro (1985), quienes
conciben las escuelas de padres como «un plan
sistematico de formacion [...] en los aspectos
psicopedagdgicos y ambientales, que se desarrolla a
lo largo de un periodo relativamente extenso de
tiempo». Al igual que estos autores, consideramos
que hay una serie de aspectos que son importantes
para el adecuado funcionamiento del grupo:

e Compromiso. Los padres que participan en las
reuniones de escuela de padres se deben



comprometer a asistir a todas las reuniones, salvo
por impedimentos serios.

e Salvo excepciones, no se admite la asistencia de
personas nuevas una vez conformado el grupo.

[...] la asistencia regular nos parece una condiciéon
imprescindible para quienes optan por un [sic] E.P.
[Escuela de Padres] Solo asi puede salvarse la
sistematizacion [...]. Y, lo que es mas importante,
solo desde el conocimiento que da el verse
regularmente las mismas personas puede hablarse
con confianza de todos los temas. (Brunet y Negro,
1985).

e Las reuniones no deben de basarse exclusivamente
en charlas.

Creemos que los padres realizan su autoaprendizaje
fundamentalmente a través de la reflexiéon sobre su
propia experiencia y del didlogo con otras parejas.
En la E.P. todos aprendemos de todos. (Brunet y
Negro, 1985).

e La educaciéon familiar es tarea de dos, por eso es
conveniente la asistencia de los dos miembros de la
pareja. De este modo, intentaremos evitar que la
escuela de padres se convierta en un grupo exclusivo
de mujeres, donde «la riqueza del grupo queda muy
mermada al faltar el punto de vista [...] de uno de
los sexos» (Brunet y Negro, 1985).

e Periodicidad en las reuniones. Periodos muy
cercanos o muy distantes no son apropiados, pues
los primeros pueden llegar a ser demasiado intensos
y los segundos «hacen que cuando las personas
vuelven a reunirse les quede ya muy lejano lo que
hablaron» (Brunet y Negro, 1985). En la experiencia
de estos autores, resulta apropiado que las reuniones
tengan lugar siempre el mismo dia de la semana.

e «El grupo necesita tiempo para crecer como grupo.
[...] los grupos van formandose a lo largo del



tiempo: si hay personas que asisten de modo
irregular, se puede asegurar que el grupo no llegara
a consolidarse como tal y su trabajo sera poco
eficaz.» (Brunet y Negro, 1985).

e Los padres saben lo que necesitan, es
imprescindible, por tanto, partir de los intereses de
los padres para confeccionar el temario de la escuela
de padres: «cualquier tema que se proponga puede
introducirse dentro del [temario, siempre que haya]
una relacion con los deméas temas tratados» (Brunet
y Negro, 1985). En el modelo de escuela de padres
de los autores anteriormente citados existen tres
objetivos generales que nunca debieran faltar. Estos
son:

1.Servir de cauce de revision y aprendizaje para los
padres en los temas relacionados con la educaciéon de
sus hijos.

2. Potenciar la comunicacidon sobre las situaciones
que se viven en la familia.

3. Aumentar la integracion de los padres en el
colegio.

Brunet y Negro (1985), consideran que «mas
importante que los temas [a tratar] es la
metodologia que se emplea. [...] Segun los objetivos
que se persigan, seran mas adecuadas unas técnicas
u otras.» Estos autores hacen uso del trabajo en
gran grupo, de reuniones en pequefio grupo, puesta
en comun y entrega de documento sintesis.

Por dltimo, sefalar la organizacién, en las escuelas
de padres de Brunet y Negro, de una «especie de
guarderia infantil», con el fin de facilitar a los padres
la asistencia a las reuniones.

El trabajo que presentamos a continuacion recoge
nuestros intentos por ayudar a los padres a
empatizar con su hijo, a situarse en su perspectiva y
a proporcionarles algunas herramientas utiles en la
educacion de sus hijos. Ha surgido a partir de



nuestra experiencia realizando escuelas de padres, y
hemos querido compartir nuestras reflexiones con el
animo de ofrecer pautas de accion para otros
profesionales.



Nuestra escuela de padres

En el presente curso, teniendo a nuestro favor el alto
nimero de alumnos atendidos en el programa de
Educacion Infantil, y el que varios de ellos
pertenecen al nucleo urbano en el que se encuentra
localizada nuestra sede (y a sus alrededores), se
intenta poner en marcha una escuela de padres,
pensando en la posibilidad de ofertarla Unicamente a
los padres de los alumnos atendidos entre O y 6
anos, con el fin de que los temas a tratar sean de
interés para todos. No obstante, enviamos la carta
convocando a la primera reunion a todos los padres
de los alumnos atendidos por nuestro equipo.

En la primera reunion contamos con la asistencia de
ocho personas, entre las cuales hay dos parejas, y en
la segunda reunién se incorporan cuatro padres mas.
Con el total de doce padres y madres es con el que
hemos trabajado a lo largo del resto del curso,
aunque en determinadas ocasiones se incorpora el
otro miembro de la pareja. Incluso, en alguna
ocasion, asiste la abuela de uno de los nifios. La edad
de los hijos con afectaciones visuales oscila entre los
13 meses y los 18 afos. Nos damos cuenta de que la
edad no es una variable que en el grupo dificulte el
desarrollo de las reuniones, sino muy al contrario: en
ocasiones las experiencias de los padres con hijos de
mayor edad sirven de apoyo y refuerzo para los
padres cuyos hijos son mas pequenos.

En una primera reunién los padres son informados de
la pretension de este equipo, suministrandoles un
cuestionario que deben cumplimentar.

Tras analizar los ocho cuestionarios iniciales,
elaboramos el calendario de reuniones, siendo los
temas a tratar los expuestos fundamentalmente por
los padres. Igualmente, en la primera reunion se
llega a la conclusion de que las mejores condiciones



para dar comienzo a esta actividad son: realizarla los
sdbados por la mafiana y con la posibilidad de que
los padres puedan acudir a las reuniones con sus
hijos.

De este modo, tienen lugar ocho reuniones mas, con
caracter mensual, en las que se tratan los siguientes
temas:

» Perspectivas de futuro.

e Patologias visuales.

e Adaptaciones para la vida diaria.

» La tiflotecnologia a nuestro servicio.

e Proceso de escolarizaciéon del nifio con necesidades
educativas especiales (discapacidad visual): claves
para una escolarizacion adecuada.

e |La estimulacion visual.

e Dindmica de grupo: simulacibn de una escuela
infantil con alumnos con discapacidad visual.

e Valoracion y fiesta final.

Objetivos generales

El trabajo con grupos de Padres tiene como objetivo
primordial el de favorecer la relacion de los padres
con el nifio y la relacién interfamiliar que se ha visto
afectada tras el diagnéstico de cronicidad de uno de
sus miembros.

[...] Es también un objetivo del grupo de padres la
ayuda a la diferenciacion de las dificultades propias
del déficit y las propias de una edad determinada o
debidas a las caracteristicas de un nifio en particular
(Tarrago, 2002).

Asi, nos marcamos los siguientes objetivos
generales:

e Lograr la maxima implicacion de los padres vy,
posteriormente, de los hermanos (si los hubiera)en el



proceso educativo y atencional de su hijo con
discapacidad visual, intentando aminorar las
actitudes negativas (ansiedad, depresion,
sobreproteccion...) que presentan.

e Favorecer la normalizacion en las relaciones
familiares, reduciendo la sobreproteccion que tanto

los padres como otros familiares (abuelos, tios...)
ejercen sobre sus hijos con discapacidad visual.

Objetivos especificos

El desarrollo de encuentros con caracter grupal
permite a los padres:

» Intercambiar dificultades y experiencias cotidianas.
= Modificar actitudes y conductas erroneas.

e Adquirir perspectivas de futuro mas amplias al
observar los logros alcanzados por otros nifios
mayores que el suyo.

e Favorecer la expresibn de sentimientos Yy
emociones latentes en cada una de las familias y en
el propio grupo de la escuela de padres.

e Favorecer en los padres comportamientos como
autoridad, establecimiento de normas y
responsabilidades, autonomia personal, actitud de los
otros hermanos, estudio...

e Intercambiar experiencias y preocupaciones acerca
del ocio y el tiempo libre (Juegos y juguetes, radio,
television, recreo escolar...).

« Informar sobre ayudas, programas y asociaciones
que tengan relacién con alguna de las cuestiones que
a ellos les atafien, compartiendo informacion al
respecto.

« Informar de las ayudas econdémicas de las que, por
parte de los organismos de la comunidad autbnoma,
la oNCE y cualquier otra entidad, fuesen susceptibles



de ser beneficiarios, a fin de satisfacer las
necesidades de las familias afectadas.

Actividades de preparacion

« Elaborar y aplicar un cuestionario de evaluacion al
inicio y al final del curso escolar.

e Programar los temas de cada una de las sesiones,
procurando que los mismos sean del maximo interés
para los padres asistentes.

e Convocar por escrito y mediante comunicacion
telefonica la celebracion de las reuniones.

e Gestionar la preparacion de los recursos técnicos,
espaciales y humanos necesarios para llevar a cabo
cada una de las reuniones.

« Dirigir y/o coordinar la celebracion de las reunio-
nes.

Criterios de intervencion

Esta actividad esta dirigida a todos aquellos padres
de niflos con discapacidad visual cuyos hijos estén
atendidos por el Equipo especifico de atencién edu-
cativa a personas con ceguera o deficiencia visual de
Cartagena.

Metodologia

[...] el trabajo en grupo de padres [...] supone es-
tablecer una dinamica que permita un espacio para
reflexionar y organizar nuevos modelos de relaciéon y
nuevas capacidades de contencion. (Tarrago, 2002).

La metodologia a emplear es grupal, activa, parti-
cipativa y dinamizadora. Tiene caracter tedrico, pero
se fomenta la méaxima participacion de los miembros
asistentes.



Las técnicas aplicadas son las dindmicas de grupo,
técnicas de didlogo, motivacion, técnicas para
fomentar la participacion y el desarrollo de la
cooperacion entre los participantes en el programa.

Temporalizacion

Las reuniones de la escuela de padres tienen una
periodicidad mensual, celebrandose el tercer sabado
de cada mes (siempre que sea posible) en horario de
11.30 a 13.30 horas, en los locales de la Direcciéon
Administrativa de la ONCE, en Cartagena.

El periodo del curso esta comprendido entre los me-
ses de octubre a junio, teniendo lugar un total de
nueve reuniones a lo largo del curso académico.

Recursos humanos

La escuela de padres es una actividad programada
en el Proyecto de curso escolar, por el Equipo especi-
fico de atencidn educativa a personas con ceguera o
deficiencia visual de Cartagena, por lo cual, todos los
miembros de dicho equipo pueden tomar parte en las
sesiones, con arreglo a las necesidades de la progra-
macion establecida.

Asi mismo, se cuenta con la disponibilidad del perso-
nal del cuerpo de ordenanzas para desempefar
aquellas funciones que precisen de los mismos
(realizacion de fotocopias, preparacion de espacios,
etc.). La psicologa de este equipo es la coordinadora
de la actividad, dirigiendo el desarrollo y preparacion
de la misma. Una trabajadora social participa como
coterapeuta en esta actividad.

Con el fin de facilitar al maximo la asistencia de los
padres, se ofrece la posibilidad de que estos vengan
acompafnados por sus hijos, ofertando actividades
ladico-recreativas que son programadas y



coordinadas por el animador sociocultural.

Recursos espaciales, técnicos
y materiales

La celebracion de esta actividad se desarrolla en el
salén de actos del centro de la ONCE y en la sala de
usos multiples del mismo centro, asi como en la sala-
taller, que es donde se desarrollan las actividades
lGdico-recreativas organizadas para los nifios.

Se precisan como medios técnicos los siguientes: una
camara de video, un ordenador portatil con re-
productor de cD y DVD, una pantalla y un cafion de
proyeccion.

En cuanto al material, es preciso disponer de:
lapices, gomas, sacapuntas, boligrafos, pinturas de
cera, rotuladores, hojas en blanco, fichas de trabajo
fotocopiadas, juegos adaptados (como un parchis y
dos dominds de texturas), diversos juegos y juguetes
especificos de atencion temprana y educacion infantil
(puzzles, encajables, bloques de construccién...), y
diversas gafas de simulacion. Asi mismo, es
necesario contar con rotafolios, papel de congresos y
rotuladores gruesos.

Evaluacion: seguimiento y técnicas
a emplear

La evaluacion tiene lugar al principio, durante y al
final del proceso, con el fin de, por un lado, conocer
los intereses y motivaciones iniciales de los padres,
Yy, por otro, valorar en qué medida se ven satisfechas
las expectativas puestas en la actividad.

Al concluir cada una de las reuniones se valora la
metodologia empleada y el nivel de comprension e
interés de los contenidos propuestos. Para llevar a



cabo las valoraciones, se aplican cuestionarios
elaborados para tal efecto.

Calendario de las reuniones
de escuela de padres

CURSO 200-/200-

Las sesiones se temporalizan segun el siguiente es-
quema (incluimos entre paréntesis, como
orientacion,las fechas de celebracion de un curso
escolar):

1.2 sesion (sdbado 16 de octubre): Primer encuentro.

2.2 sesion (sadbado 20 de noviembre): Perspectivas
de futuro.

3.2 sesion (sadbado 11 de diciembre): Patologias
visuales.

4.2 sesion (sdbado 22 de enero): Adaptaciones para
la vida diaria (tienda).

5.2 sesion (sadbado 19 de febrero): La tiflotecnologia
a nuestro servicio.

6.2 sesion (sdbado 12 de marzo): Proceso de
escolarizacion del nifio con necesidades educativas
especiales (discapacidad visual). Claves para una
escolarizaciéon adecuada.

7.2 sesion (sdbado 23 de abril): La estimulacién
visual.

8.2 sesion (sabado 21 de mayo): Dinamica.

9.2 sesion (sabado 18 de junio de 200-): Valoraciéon
y fiesta final.
Convocatorias por carta

Incluimos, a modo de ejemplo, un modelo de carta
que nos sirvio para contactar con los padres, asi



como el cuestionario que se envid al principio para
conocer sus intereses.

Cartagena, ... de septiembre de ...

Estimados padres:

Otro curso mas nos ponemos en contacto con vo-
sotros con el fin de daros a conocer la celebracion de
una nueva reunién de la Escuela de padres. Esta
tendréa lugar el sdbado 16 de octubre de 200-, a las
11.30 horas en el salon de actos de la DA de la
ONCE en Cartagena.

Por lo interesante de este tipo de actividad, nos gus-
taria que participarais todos. Como viene siendo
habitual, con el fin de facilitar al maximo vuestra
asistencia, se ofrece la posibilidad de que vengais
acompafados por vuestros hijos: para ellos habra
actividades de su interés.

Por ultimo, pediros que con el fin de poder organizar
todo de un modo apropiado, confirméis vuestra
asistencia, y nos hagais llegar cumplimentado el
cuestionario que con esta carta adjuntamos no mas
tarde del dia 8 de octubre, poniéndoos en contacto
con la psicéloga del centro, llamando al teléfono ...

Esperando vuestra asistencia, recibid un cordial sa-
ludo.

Psicdloga Jefe de departamento

Sondeo inicial

¢ Te parece interesante la posibilidad de celebrar una
escuela de padres con caracter mensual?



¢Tendrias posibilidad de asistir?

Mejor dia de la semana, segun tus posibilidades,
para establecer la reunion.

Hora a la que te seria mas facil asistir.

Localidad desde la que vienes:

Temas que te interese tratar:



Cartagena ... de octubre de 200...
Estimados padres:

Tras la reunibn mantenida con vosotros, hemos
podido constatar la necesidad de iniciar lo que
llamaremos «Escuela de padres», donde trataremos
temas de interés para el desarrollo psicopedagogico
de vuestros hijos, y que a vosotros, como padres de
un niflo con discapacidad visual, os preocupan.

Después de analizar los cuestionarios que vosotros
mismos cumplimentasteis, hemos visto que el dia
preferido por la mayoria para llevarla a cabo es el
sdbado por la mafiana. La actividad tendra una
periodicidad mensual.

Para dar comienzo a la misma hemos elegido un
tema por el que muchos de los que asististeis a la
primera reunién manifestabais vuestro interés:
«Perspectivas de futuro».

Esta reunion, tendra lugar el sabado dia 20 de no-
viembre a las 11.30 horas, en la Direccidon
Administrativa de la ONCE.

Para que tengais mayor facilidad para asistir a las
reuniones, ya sabéis que os ofrecemos la posibilidad
de que vengais acompafados por vuestros hijos.
Estos dispondran de un espacio luadico-recreativo,
donde podran jugar, estando atendidos por un
profesional.

Os damos las gracias por vuestro interés vy
colaboracion ante esta nueva actividad que ponemos
en marcha. Esperamos la presencia de todos
vosotros, pues creemos que los temas a tratar son
de gran relevancia.

Recibid un cordial saludo.

Fdo.: .o, FAO.: o,

Psicéloga Jefe de S. Sociales



PRIMERA SESION.
PRIMER ENCUENTRO



Introduccion

Como ya hemos dicho, con la primera carta enviada
a los padres incluimos un cuestionario a modo de
sondeo inicial con el fin de conocer sus intereses. Al
obtener un bajo porcentaje de respuestas,
consideramos importante que los padres asistentes a
la primera reunidon expresaran sus necesidades en un
nuevo cuestionario.

Las personas que acudieron a esta reunidon no se
conocian. Por este motivo, llevar a cabo dinamicas de
grupo para que se iniciara un acercamiento entre
ellas era un objetivo prioritario.

Las dindmicas de grupo se pueden definir como un
abanico multicolor de atractivos ejercicios y «juegos
de azar». Para Lafuente (2000), las dinamicas de
grupo «son grupos terapéuticos de objetivo limitado,
voluntarios y de duracion preestablecida».

Las dinamicas de grupo se pueden también definir
como «las actitudes y sentimientos que presentan los
componentes de un grupo ante la presentacion de un
problema o actividad al que deben dar soluciéon» (An-
tons, 1986).

Las dinamicas de grupo son «técnicas de discusion
verbal, con las cuales se pueden confrontar desde di-
ferentes puntos de vista, en un clima de armonia y
de respeto. Asimismo permiten: desarrollar Ila
competencia comunicativa, que es de suma
importancia; ejercitar la pronunciacion y practicar la
coherencia entre tu tono de voz, tus gestos y el uso
de un lenguaje adecuado, con las cuales la persona
que las practique puede lograr tener unos mayores
resultados en funcién de la practica» (Hostie, 1994).

Todos los ejercicios de las dinamicas de grupo en-
cuentran aplicaciéon en el plano de la vivencia, y
vivencia y experiencia son el «material» con que
trabaja la dinamica de grupo (Antons, 1986). En La



dindmica de los grupos de Mucchielli (1969) se
Ilaman «ejercicios» a esas situaciones-problema, en
las que el director real o potencial del grupo debe
resolver, mediante sus conocimientos y experiencias
con grupos, una especie de tarea deportiva
intelectual. Al hablar aqui, como también en Nylen,
Mitchell y Stout (1967), de ejercicios, nos referimos
mas bien a situaciones colectivas estructuradas, en
las que a través del jefe de grupo se plantean
problemas y conflictos simulados. «La manipulacion
de estas situaciones-modelo impulsa a los
participantes a observarse a si mismos y sus modos
de comportamiento reciproco, gracias a lo cual llegan
a conocerse tanto a si mismos como a los demas en
nuevas formas de comportamiento. De este modo, se
ilustran modos especificos de comportamiento
colectivo, y en el sentido de un proceso integrado de
aprendizaje puede producirse ademas no solo una
asimilacién cognoscitiva sino también un cambio de
comportamiento» (Antons, 1986).

Asi como existen diversas definiciones de las dina-
micas de grupo, igualmente existen distintos tipos de
dinamicas. Mencionaremos tan solo alguna de ellas,
a saber:

- Foro. Es aquella en la cual varias personas dis-
cuten un tema determinado ante un auditorio. Esta
técnica es una de las mas utilizadas debido a que
aporta numerosas ventajas, de las cuales se pueden
nombrar: permite la discusion y participacion,
permite la libre exposicion de las ideas y opiniones
de los miembros del grupo, y esto es posible de una
manera informal y con pocas limitaciones; da
oportunidad de conocer las opiniones del grupo sobre
el tema tratado, y el auditorio puede reflexionar
también sobre el tema tratado.

- Mesa redonda. Se efectia cuando se desea
conocer el punto de vista de distintas personas sobre
un tema determinado.



- Panel de comunicacion. Se diferencia de la
mesa redonda en que no se debate un tema, sino
que cada uno de los expositores presenta un punto o
aspecto del mismo, completando o ampliando, si es
necesario, el punto de vista de los otros.

- Debate. Es una discusion entre dos o mas per-
sonas sobre un tema determinado. Tiene como
objetivo conocer todos los aspectos de un tema o
asunto a través de la exposicion de las opiniones que
sobre el tema tienen todos los integrantes de un
grupo. Para que tenga éxito, en el grupo debe haber:
cooperacion, en donde los miembros deben
manifestar mutuo respeto; orden, los participantes
aguardan el uso de la palabra para permitir la
participaciéon de todos; compromiso, se debe actuar
con sinceridad y responsabilidad.

- Seminario. Tiene por objetivo la investigacion o
estudio intensivo de un tema, debidamente pla-
nificado, en reuniones de trabajo. Puede decirse que
constituye un verdadero grupo de aprendizaje activo,
pues los miembros no reciben la informacion ya
elaborada, sino que la indagan por sus propios
medios en un clima de colaboracidn reciproca.

- Torbellino de ideas (Brainstorming). Significa,
en inglés, «tormenta cerebral», y a esta técnica se le
denomina en espafol torbellino de ideas. Su objetivo
consiste en desarrollar y ejercitar la imaginacion
creadora, la cual se entiende como la capacidad de
establecer nuevas relaciones entre hechos, o de
integrarlos de una manera distinta. Esta es una
técnica de grupo que parte del supuesto basico de
que si se deja a las personas actuar en un clima
totalmente informal y con absoluta libertad para
expresar lo que se les ocurre, existe la posibilidad de
que, entre los fragmentos de cosas imposibles o
descabelladas, aparezca una idea brillante que
justifigue todo lo demas. El torbellino de ideas tiene
como funcién, precisamente, crear ese clima
informal, permisivo al maximo, despreocupado, sin



criticas, y estimular el libre vuelo de la imaginacion,
hasta cierto punto.

. Simposio. Consiste en reunir a un grupo de
personas conocedoras de un tema (especialistas o
expertos), las cuales exponen al auditorio sus ideas o
conocimientos en forma sucesiva, integrando asi un
panorama lo mas completo posible acerca de la
cuestion de que se trate.

. Técnicas de apoyo. Todas las técnicas de este
tipo tienen una misma finalidad especifica. Todas
apuntan a facilitar que las expectativas, diversas, sin
duda, de todos los participantes, sean puestas en
comun en el grupo total. Para lograrlo, hacen
factible, por una parte, que cada uno de los miem-
bros pueda expresarse, y, por otra, que se haga
evidente algo que interese a todo el grupo. Los
relevos, las parejas, los cuartetos, las opciones
convergentes y las palabras clave son técnicas que
responden a los criterios enunciados. Todas se
reducen a modalidades de brainstorming,
confluyendo, a fin de cuentas, en una puesta en
evidencia.

- Técnica de los relevos. Esta técnica —como
todas las de lanzamiento— da mucha importancia a
la expresion verbal. Es el modo de aprovechar la
forma de expresion que le es mas familiar a los
participantes. Pero el hecho de fraccionar el tiempo
en espacios de seis minutos produce un efecto doble.
Por un lado, impulsa a los silenciosos y a los timidos
a expresarse en el pequefio grupo, impidiendo a los
mas habladores monopolizar el dialogo. Por otro
lado, invita con regularidad a los participantes a que
escuchen a los secretarios de los diversos grupos y a
tomar nota de lo que alli se dice.



Objetivos

1. Presentacion de participantes (padres y profesio-
nales).

2. Cohesion de grupo.

3. Introduccién al tema: «Normalizacién en las rela-
ciones familiares».

Desarrollo de la sesion

Comenzamos presentandonos los profesionales e
introduciendo el objetivo general de la escuela de pa-
dres. Con el fin de darnos a conocer de un modo mas
participativo, utilizamos dinamicas de grupo para los
nombres y asi fomentar la cohesion de grupo, siendo
estas las siguientes:

- Dinamica: Hago un viaje (15 minutos).

e Dinamica: Me pica aqui (10 minutos).

e Dinamica: Tela de arafia (15 minutos).

e Dinamica: Los elefantes (30 minutos).
Cumplimentar el cuestionario inicial (15 minutos).

Puesta en comun del cuestionario y torbellino de
ideas (40 minutos).

Entrega de documento de trabajo: Decalogo en la
tarea educativa de los hijos (10 minutos), para que
los padres lo lean en casa y lo discutamos en la
siguiente sesion.

Material empleado

» Boligrafos y papel.
e Madeja de cuerda fina.



e Mesas, sillas, papeleras..., o cualquier objeto que
pueda servir como obstaculo.

e Dinamicas de grupo (Anexo ).
e Cuestionario inicial (Anexo I1).

e Documento de trabajo: Decalogo en la tarea edu-
cativa de los hijos.

Recursos humanos

Terapeuta, coterapeuta y personal del grupo de
voluntariado de la ONCE.

Evaluacion

Inicialmente, la sesion estaba prevista para una
duracion aproximada de 90 minutos. A lo largo del
desarrollo de la misma, esta se fue alargando
agradablemente en el tiempo, considerando que con
90 minutos se quedaban cortas las reuniones, no
dando tiempo a realizar las actividades preparadas y
obligando al terapeuta a ser altamente directivo para
cumplir con los horarios previstos, lo que
incrementaba el nivel de ansiedad tanto de los
padres como de los profesionales. Por ello, se tomo
la decisibn consensuada de que el tiempo de
duracion de las reuniones fuera de dos horas.



Anexo I. Dinamicas de
presentacion

Padres en dinamica de grupo (Los elefantes)

Estas dinamicas tienen como objetivo:
« Conocer a los integrantes de un nuevo grupo.
e Aprender nombres.

= Estimular la soltura de los participantes.

Hago un viaje

Objetivo:

Presentarse de manera divertida.
Materiales:

No se precisan.

Desarrollo:

Si el grupo es muy grande, se hacen dos equipos.



En cada equipo se elige un lider.

El animador empieza la frase del recorrido diciendo:
«Hago un viaje y llevo...», diciendo cualquier articulo,
por ejemplo, un cartéon. El nombre del articulo
debera comenzar por la silaba con que comience su
nombre, es decir: «Hago un viaje y llevo un cartén»
(Mi nombre, por tanto, puede ser Carmen).

El siguiente miembro del equipo repite: «Hago un
viaje con... (Nombre del animador) y llevo el carton
(mencionado por el animador) y.. (agrega otro
articulo cualquiera que comience con la silaba con la
que empieza su propio nombre)». Si el articulo que
menciona no comienza con la silaba inicial de su
nombre, no le podremos aceptar en esta ocasion en
nuestro viaje, teniendo que esperar un nuevo turno,
observando mientras a los demas para descubrir el
misterio de por qué si y por qué no aceptamos a los
viajeros.

Se continda asi, repitiendo y afadiendo, hasta que
cada uno mencione su nombre y el articulo por el
que sera recordado durante el resto de la actividad.

Si después de unos intentos alguien no recuerda
alguna parte, los demas deben ayudarle. La meta no
es ganar o perder, sino que el grupo se conozca.

Es divertido descubrir por qué cada persona dice el
articulo que dice.

Me pica aqui

Objetivo:

Presentarse de manera divertida.
Materiales:

No se precisan.

Desarrollo:

Los miembros participantes se situan formando un



corro.

La persona que da inicio a esta actividad dice «Me
llamo... y me pica aqui (sefialandose una parte del
cuerpo)». El siguiente dice «El se llama... y le pica...,
y yo me llamo... y me pica... (diciendo otra parte de
su cuerpo distinta a la anterior)». Se continla asi
hasta que todos los miembros del grupo hayan
participado.

Es conveniente que al decir «me pica aqui» se men-
cione la parte del cuerpo que se esta sefalando.

Ejemplo:

La primera persona dird: «Me llamo Carmen y me
pica aqui, en el ojo» (se toca el 0jo). La siguiente
persona dice: «Ella se llama Carmen y le pica el ojo
(tocando el ojo de Carmen), y yo me llamo Amelia y
me pica aqui, en el brazo (tocandose el brazo)».
Tercera persona: «...».

Tela de arana

Objetivo:

Presentarse de manera divertida.
Materiales:

Una bola de cuerda fina.
Desarrollo:

Se colocan todos los participantes en circulo, y el
terapeuta toma un ovillo de cuerda fina y cuenta
como se llama, qué hace, entretenimientos, etc., y
cuando termina, le tira el ovillo a cualquier persona
que quiera, pero sin soltar la punta. Luego, los
demés hacen lo mismo y, al tirarlo, lo sujetan de una
punta, y se va creando una especie de tela de arafa.
Lo ideal es que después se pueda desenredar
recogiendo la cuerda de forma inversa a como nos la
entregaron.



Padres en dinamica de grupo

Los elefantes

Objetivo:
Establecer confianza entre los miembros del grupo.
Materiales:

Mesas, sillas, papeleras y/o cualquier otro objeto que
sirva como obstaculo.

Desarrollo:

Se escoge un guia para la manada de elefantes.
Todos, salvo el guia, se vendan los 0jos y se ponen
en fila cogidos por la cintura. El guia permanece en
silencio. El grupo no puede ver nada.

El guia hara sonidos con algun instrumento u objeto
para ir indicando el tipo de obstaculo con el que se
encuentra. Estos sonidos habran sido acordados
previamente por todo el grupo. Se dan a conocer
entonces las reglas del juego:

< El guia debe llevar a la manada hasta una meta por
un recorrido preparado.

e La manada entera debera llegar a la meta. La



manada sera llevada a través de diferentes
obstaculos (pasos estrechos, bajo mesas...). De vez
en cuando, alguien de fuera del grupo (el terapeuta o
coterapeuta) intentard& romper la cadena. Los
participantes deben mantener su capacidad de
continuar el juego.

Posteriormente, en un clima relajado, cada miembro
de la manada debera explicar sus sentimientos,
miedos, dificultades, confianza en el grupo, etc.




Anexo II. Cuestionario inicial

1. ¢(Te parece interesante asistir a la escuela de
padres? ¢Por qué?

2. ¢Tendrias posibilidad de asistir mensualmente?

3. ¢Has asistido anteriormente a una escuela de
padres? (A cual?

4. ;Qué te ha motivado a asistir a la escuela de
padres?

5. ¢Qué esperas de esta?

6. ¢Qué temas te interesaria que se tratasen?

Cuestionario inicial. Respondido
por madre 1

1. ¢(Te parece interesante asistir a la escuela de
padres? ¢Por qué?

Muchisimo, ademas sales con mucha energia.

2. ¢Tendrias posibilidad de asistir mensualmente?

Si, e incluso semanalmente.

3. ¢Has asistido anteriormente a una escuela de
padres? ¢A cudl?

Si, aqui, en la ONCE.

4. ;/Qué te ha motivado a asistir a la escuela de
padres?

Los temas que tratan, como los plantean, las
dindmicas que hacemos, reencontrarnos con cosas
nuevas.

5. ¢(Qué esperas de esta?

Aprender del otro compafiero. Compartir vivencias y
experiencias. Convivir y comunicarnos, Vvinculos
afectivos, amistad entre nuestros hijos.



6. ¢Qué temas te interesaria que se tratasen?

Quizds un poco de todo; para mi, esto de los
problemas visuales es bastante nuevo y desconocido.

Cuestionario inicial. Respondido
por madre 2

1. (Te parece interesante asistir a la escuela de
padres? ¢Por qué?

Por supuesto.

2. ¢Tendrias posibilidad de asistir mensualmente?
Creo que si.

3. ¢Has asistido anteriormente a una escuela de
padres? (A cual?

Si, aqui, en la ONCE.

4. (Qué te ha motivado a asistir a la escuela de
padres?

Conocer y ayudar a otras personas con problemas
similares.

5. ¢Qué esperas de esta?
Lo mismo.
6. (Qué temas te interesaria que se tratasen?

Relajacion. El futuro de nuestros hijos.

Cuestionario inicial. Respondido
por padre 3

1. (Te parece interesante asistir a la escuela de
padres? ¢Por qué?
Si.

2. ¢Tendrias posibilidad de asistir mensualmente?



Si.

3. ¢(Has asistido anteriormente a una escuela de
padres? (A cual?

Si, a todas las que se han hecho.

4. (Qué te ha motivado a asistir a la escuela de
padres?

Conocer a otras personas con problemas similares al
mio y aprender cosas nuevas.

5. ¢Qué esperas de esta?
Aprender todo lo que no se.
6. (Qué temas te interesaria que se tratasen?

De los nifios, los estudios, el colegio, cosas cotidianas
de su vida.

Cuestionario inicial. Respondido
por madre 4

1. (Te parece interesante asistir a la escuela de
padres? ¢Por qué?

Si.

2. ¢Tendrias posibilidad de asistir mensualmente?

Si.

3. ¢Has asistido anteriormente a una escuela de
padres? ¢A cudl?

Si, solo aqui.

4. ;/Qué te ha motivado a asistir a la escuela de
padres?

Mis hijos, y también por mi; creo que es muy
interesante, también nos ayuda a los padres.

5. ¢Qué esperas de esta?

Aprender todo lo que pueda oir, otras experiencias v,
también, si puedo en algo ayudar.



6. ¢Qué temas te interesaria que se tratasen?

Pues de todo un poco, sobre todo cuando son temas
que nos ayudan en la educacion de nuestros hijos, y
en todo lo que podemos ayudar.

Cuestionario inicial. Respondido
por padre 5

1. ¢(Te parece interesante asistir a la escuela de
padres? ¢Por qué?

Si.

2. ¢Tendrias posibilidad de asistir mensualmente?

Si.

3. ¢Has asistido anteriormente a una escuela de
padres? ¢A cudl?

Si. En la ONCE, el afio pasado.

4. ;Qué te ha motivado a asistir a la escuela de
padres?

Seguir en contacto con las personas que ya
conocimos anteriormente y poder conocer a otras.

5. ¢Qué esperas de esta?
Compartir experiencias con los demas.
6. (Qué temas te interesaria que se tratasen?

Lo mismo que en el 5 y cosas que nos guien en la
educacion de nuestros hijos; seria interesante tratar
sobre nuevos enfoques para educar.

Cuestionario inicial. Respondido
por madre 6

1. (Te parece interesante asistir a la escuela de
padres? ¢Por qué?



Si.

2. ¢Tendrias posibilidad de asistir mensualmente?

Si.

3. ¢Has asistido anteriormente a una escuela de
padres? (A cual?

No, nunca, mi hijo es muy pequefio y acaba de
entrar en la ONCE.

4. ;Qué te ha motivado a asistir a la escuela de
padres?

El interés por intercambiar opiniones y vivencias con
otros padres en similares circunstancias a la mia.

5. ¢Qué esperas de esta?

Conocer poco a poco los detalles que puedo
desconocer de la situacion de las personas que no
ven.

6. ¢Qué temas te interesaria que se tratasen?

Las posibilidades del futuro para nuestros hijos en
comun, y como adaptarnos tanto él como nosotros a
Su situacion.



SEGUNDA SESION.
PERSPECTIVAS DE FUTURO



Introduccion

Se puede decir tanto sobre este tema, y existe tanta
literatura al respecto, que Unicamente nos vamos a
limitar a plasmar algunas citas de autores de
reconocido prestigio, especializados en la ceguera y
la deficiencia visual. Su experiencia y profesionalidad
avalan toda conclusion.

Stephen Kew (1978) expone que «a pesar de la po-
sible variedad de motivos para desear el nacimiento
de un hijo, algunas de las necesidades y expectativas
de los padres que esperan la llegada de un hijo son
tan comunes que resultan casi universales. Tres de
ellas merecen especial mencidon»: los padres esperan
un hijo normal, los padres quieren realizarse
creativamente, los padres desean descendencia.

«El nacimiento de un nifio sano inspira un sentimien-
to de virilidad en el hombre y un sentido de plenitud
y bienestar en la mujer» (Kew, 1978). Otro factor de
importancia es el deseo de prolongar su
descendencia.

Asi pues, el nacimiento de un nifio no es
simplemente la creacion de otro ser, sino que puede
decirse, en un sentido muy real que los padres se
“reproducen” a si mismos cuando traen un hijo al
mundo. [...] Tales expectativas sufren casi
inevitablemente alguna modificaciéon [cuando nace
un hijo con una discapacidad]. Porque en la crisis
que se plantea tras el descubrimiento de la
deficiencia del hijo, el elemento crucial no es el
trastorno mismo, sino la demolicion de las
expectativas paternas. (Kew, 1978).

Un hijo discapacitado plantea de inmediato una serie
de limitantes en el interior del nucleo familiar, ya
que los padres nunca esperan a un hijo con alguna
limitacién. (Mon, 1989).

Estudios realizados indican que, «independientemen-
te de las especiales necesidades que pueda imponer



la minusvalia, la estructura y calidad de Ilas
relaciones de las familias con un hijo minusvalido
sufren alteraciones importantes.» (Kew, 1978).

Cada familia es algo peculiar, y las reacciones [...]
tienden a variar de una familia a otra, por muy pare-
cidas que sean sus experiencias. Sin embargo,
ciertos aspectos de la reaccién emocional [...] ante
el nacimiento de un hijo minusvalido son tan
comunes gue resultan casi universales. (Kew, 1978).

G. Caplan, Brazelton (1993) y Lomas (1967), «con-
sideran ya el mismo embarazo como un periodo de
posibles crisis. No es, pues, de extrafar que, cuando
un embarazo normal concluye con el nacimiento de
un nifo deficiente, se plantee casi inevitablemente
una crisis.» (Kew, 1978).

Segun Caplan, “la crisis es lo que sucede cuando una
persona se enfrenta a una dificultad, a una amenaza
de pérdida o a una pérdida real, en la que no
dispone de suficientes recursos ni, por consiguiente,
de un medio directo de controlar el conflicto”. (Kew,
1978).

La adaptacion a situaciones vitales nuevas tan
intensas como la maternidad o la paternidad no
siempre es facil, y resulta menos idilico de lo que se
habia supuesto.

La relacion con un hijo real conlleva movilizaciones
emocionales complejas. El nacimiento de un hijo,
aun siendo un nifio sano, supone para los padres la
renuncia al hijo que en su fantasia habian esperado
e imaginado.

La discapacidad es, en si misma, un hecho
traumatico, y su mera presencia coloca a los padres
en una situacion afectiva dificil.

Ante el nacimiento de un hijo con ceguera o
deficiencia visual, los padres se hallan inmersos en
una crisis emocional durante los primeros meses de
vida del bebé, que, en el mejor de los casos, supone



la elaboracion del duelo por la pérdida de un nifio
sano esperado y la asuncién de un hijo real con una
deficiencia (Lafuente, 2000).

Las diferencias, tanto en las ansiedades que la
noticia del déficit despierta como en los procesos que
cada familia atraviesa, son muy variadas. No
obstante, como en todo duelo, pueden encontrarse
unas etapas relativamente comunes, como varios
autores han descrito:

1. Conmocion. La primera reaccion de cualquier
padre es inevitablemente de impotente aturdimiento.
Tal reaccion se presenta sobre todo cuando la mala
noticia es dada sin ningun tacto o sin preparaciéon
alguna. [...].

2. Rechazo. El rechazo es simplemente la negativa a
aceptar la verdad, negar que existe el impedimento o
una tendencia a minimizar los efectos de este en el
desarrollo del nifio. Esta actitud es como una valvula
de escape que tienen los padres cuando tratan de
sobrellevar sentimientos de culpa junto con el shock
que acaban de recibir.

3. Depresion. Una reaccion natural que la mayoria
de los padres acaban por experimentar antes o
después. Es un sentimiento de profunda pena, puesto
que es entonces cuando ellos comienzan a asimilar la
condicién de su hijo y a cambiar sus expectativas. Se
centra principalmente en los impedimentos del nifo,
lo que les hace ver un futuro pesimista.

4. Aceptacién. Esta es una etapa muy compleja y
muy dificil de definir, porque tal aceptacion no tiene
nada que ver con el sentimiento de sumisién o
resignacion frente a la adversidad. El sentido que se
da al término de aceptacion hace mas bien referencia
al hecho de que los padres no sienten ya la necesidad
de defenderse de la realidad y de su experiencia de
dolor. (Serpa y Gutiérrez, s. f.).

Para otros autores, como Leonhardt (1992) vy
Lafuente (2000), el proceso de crisis emocional por



el que pasa la familia se puede concretar en las
siguientes etapas’:

1. En un primer momento, la situacion es imposible
de creer, es inadmisible, y los padres tienen una
sensacion de irrealidad y aturdimiento.

2. [...] los padres se rebelan contra la idea y se lleva
a cabo un peregrinaje médico, en la confianza de
[encontrar] una solucién [...].

3. [Negacion.] Cuando los padres empiezan a
comprender que la situacibn es irreversible, la
mayoria de ellos se defienden del dolor restando
gravedad e importancia al déficit visual. [...]

Si se intentara intervenir en este momento para que
[los padres] tomaran conciencia del problema, se
podria producir una depresion tan profunda y con
efectos tan destructivos que seria muy perjudicial si
se produce antes de que la madre y el bebé hayan
encontrado una forma propia de relacion [...].

4. [...] estados depresivos de intensidad muy variada
y de caracteristicas cualitativas muy diferentes en
cada caso.Debajo de estos estados depresivos hay
sentimientos muy diversos que necesitarian ser
matizados en cada persona. [...].

5. [Posteriormente, se produce] una posicibn mas
sana en la que el déficit del nifio se integra en el
conjunto de sus capacidades y, entonces, puede
reconocérsele y amarsele. Es un momento de
integracion que permite la aceptacion del nifio como
persona total.

Las crisis [...] no se superan de una vez por todas,
sino que suelen producirse descompensaciones o
reediciones de posiciones anteriores cuando el nifio
tiene que enfrentarse a dificultades o a periodos
evolutivos nuevos.

Este proceso de duelo y las crisis posteriores [...]
deben respetarse. El papel de los profesionales se
limitard a acompariar y apoyar a los padres en estas
dificiles etapas (Lafuente, 2000).

“ La numeracion es de la autora (N. del ed.).



Leonhardt (1992) denomina a esta situacion «crisis
ciclicas».

Algunos de los dolorosos sentimientos que los padres
tendran que soportar ante el nacimiento de un hijo
con discapacidad seran: «crisis de llanto, [...]
cerrarse en si mismo en el propio dolor, pérdidas de
apetito y del deseo de vivir, insomnio, confusion
respecto a la propia identidad, deseos de huida»
(Leonhardt, 1992), autoestima seriamente afectada,
ansiedad, temor, horror, culpa, verguenza,
frustracion, depresion, confusion, pena, etc. Simon
Olshansky (1962) define la pena como «una tristeza
cronica que invade a toda la persona».

La experiencia de los sentimientos no es clara y sim-
ple, sino que los sentimientos son a menudo
borrosos y confusos, varian en intensidad de una
persona a otra y de un dia a otro. Ademas, las
personas raramente se paran a reflexionar sobre la
naturaleza exacta de sus sentimientos, sobre todo
cuando se encuentran inmersas en una Crisis
emocional.

[Los] padres se enfrentan con la aparicion vy
oposicion de dos deseos incompatibles. Por una
parte, el deseo de atender y proteger al hijo
minusvalido porque es su propio hijo; por otra, el de
rechazarlo porque es minusvalido. Asi pues, intensos
impulsos maternos y paternos que no pueden
reprimirse facilmente, se hallan enfrentados a
sentimientos mas negativos, tales como el
resentimiento y el temor de no ser capaces de
superar la situacion. [Por tanto,] Hay que encontrar
algun tipo de equilibrio entre los dos deseos y el
conflicto. (Kew, 1978).

Se producen dos reacciones: rechazo y sobreprotec-
cion, que son «los dos polos de wuna sola
“dimension”, en la que tiene lugar el proceso de la



readaptacion» (Kew, 1978).

La culpa y el miedo a la intensidad de los propios
sentimientos hostiles impulsan a los padres a una
actitud sobreprotectora, mientras que la vergiienza,
el resentimiento y el horror los apremian a rechazar
al nifio. Tan intensas son las fuerzas implicadas que
la balanza tiende a oscilar de forma incontrolada en
un sentido u otro, mas bien que a permanecer en
equilibrio, como seria lo normal (Kew, 1978).

Las principales actitudes negativas observadas en los
padres que no han podido elaborar adecuadamente
las etapas del proceso de duelo, son, segun
Leonhardt (1992):

= Sobreproteccion: se puede observar en los padres
que ponen el acento exclusivamente en el déficit,
olvidando que el nifio ciego es, ante todo, un nifio.

< Negacion: los padres hacen todo lo posible por
demostrar que su hijo es como cualquier otro nifo.

e Rechazo encubierto: los padres rechazan al nifo
con discapacidad visual, pero intentan aparentar
preocupacion y amor hacia él.

e Rechazo manifiesto: esta actitud se materializa en
hostilidad y negligencia hacia el nifo.

La mirada representa el primer lenguaje social que
permite la comunicacion entre la madre y su bebé.
[...] El nifio ciego [al carecer de esta] debera
aprender a utilizar otra serie de conductas sociales
sustitutivas de la mirada [...]. [Para ello] debera
recibir mucha ayuda [...], de su madre en especial, a
fin de poder descubrir su capacidad de interaccionar
y de comunicarse con su entorno. (Leonhardt,
1992).

Esta ayuda de la familia, en general, y de los padres,
en particular, sera imprescindible para el nifio y ado-
lescente ciegos en todo el desarrollo psicoevolutivo.



El nifio ciego «se sentira mucho mas dependiente de
su madre, y durante mayor tiempo que el nifio de
vision normal» (Leonhardt, 1992).

Segun el grado de perfeccion que [los padres preten-
dan] del nifio ciego, puede llegar a interferirse en su
desarrollo armoénico, tanto fisico como psiquico, ha-
ciéndolo inseguro, insatisfecho, y desanimado.
(Leonhardt, 1992).

El grado de exigencia y perfeccion debera ser el
ajustado, pues si los padres no exigen al nifio con
discapacidad visual y no ponen limites en su
educacién, nos encontraremos con nifios autoritarios,
tiranos, desajustados socialmente, etc.

Pawel sugiere que «los padres que experimentan
mayor apoyo emocional por parte del otro miembro
de la pareja, de familiares o de amigos, presentan un
mayor grado de respuesta que los padres que se
hallan aislados».

Leonhardt (1992) manifiesta que si los padres «pue-
den formar internamente una imagen adecuada de
su hijo, con sus capacidades y sus limitaciones, este
también podra formarla, y llegar a poseer una
correcta autoestima y desarrollar una buena
personalidad».

Objetivos
1. Conocer las expectativas de futuro que los padres
tienen sobre sus hijos.

2. Dar a conocer a los padres la realidad de sus
ninos, haciéndoles ver sus capacidades vy
posibilidades como personas.

3. Hacer entrega del calendario del curso.



Actividades

« Dinamica de grupo: refranes.
= Agrupamiento por parejas.
* Gran grupo.

< Planteamiento del tema de la sesion: «Perspectivas
de futuro».

e Trabajo con el documento entregado: Decélogo en
la tarea educativa de los hijos.

- Entrega de carpetas.

Desarrollo de la sesion

Dindmica de la «tela de arafa». Al incorporarse pa-
dres nuevos, se repite esta dinamica con el fin de
hacer una presentacion rapida de los mismos y un
recordatorio de los padres que asistieron a la primera
reunion (15 minutos).

Dindmica de los «refranes». Con esta técnica se



establecen las parejas, pasando posteriormente a co-
mentar el tema de las perspectivas de futuro durante
45 minutos.

Posteriormente, se hace una puesta en comuUn en
gran grupo de lo hablado por parejas, comentando
cada miembro de la pareja lo dicho por el otro.

Discusion y debate en gran grupo de los aspectos
tratados, llegadndose a ciertas conclusiones generales
(45 minutos), las cuales se expresan en documento
redactado para su posterior entrega a los padres
(Anexo V).

Para finalizar, se hace entrega de carpetas individua-
lizadas para documentacién, incluyendo en las
mismas el calendario elaborado para el curso, dando
una breve explicacion del mismo.

-

Material empleado

 Madeja de cuerda fina.

» Papel y boligrafos.



» Tarjetas con refranes (Anexo Il11).

< Documento de trabajo: Decalogo en la tarea edu-
cativa de los hijos.

« Conclusiones generales (Anexo 1V).
e Carpetas personalizadas.

e Calendario del curso.

Recursos humanos

Terapeuta, coterapeuta y personal del grupo de
voluntariado de la ONCE.

Evaluacion

Esta sesion se valora como altamente satisfactoria
por dos aspectos esenciales:

1. La incorporacion de nuevos padres, establecién-
dose un numero de participantes muy adecuado para
el desarrollo de las reuniones (consideramos que el
ndmero Optimo de participantes se encuentra en un
margen comprendido entre las 10 y las 15 personas).

2. Si bien la puesta en comun en gran grupo de los
temas tratados por parejas es interesante, las
conversaciones mantenidas entre las diferentes
parejas es una gran descarga de ansiedad para los
padres, comentando problemas «particulares» que al
final resultan ser comunes a todos los padres de
hijos con discapacidad visual.



Anexo III. Refranes

Objetivo

Establecer parejas de forma aleatoria.

Material

Tarjetas con refranes.

Desarrollo

Tenemos 12 tarjetas, en cada una de las cuales se
escribe la mitad de un refran. El terapeuta hace en-
trega a cada persona de una tarjeta. Cuando todas
las tarjetas estan entregadas, los miembros del
grupo deberan buscar a la persona que posee la
tarjeta que completa el refran. De este modo,
quedaran unidos los dos miembros de la pareja. (En
el caso de que los miembros de la pareja sean
matrimonio, el terapeuta buscara nuevas parejas
para ellos).

Ejemplo

Los refranes que nosotros utilizamos fueron los
siguientes:

Amor con amor se paga.
A quien buen arbol se arrima buena sombra le cobija.
Quien mucho te quiere te hara llorar.
El que la sigue la consigue.
Al que al cielo escupe en la cara le cae.

Sorfiaba el ciego que veia y sofiaba lo que queria.



Anexo IV. Conclusiones generales

A partir de las aportaciones de los padres, hemos
extraido las siguientes conclusiones que
consideramos especialmente interesantes:

» Es fundamental diferenciar entre los problemas que
tienen los nifios y los problemas que se plantean los
padres, que, por lo general, no suelen coincidir.

e Los miedos que tienen los padres de nifios con
problemas visuales son los mismos que los que
tienen los padres de nifios sin problemas visuales,
anadiendo un mayor miedo por las dificultades que
plantea la discapacidad visual.

e Cada edad tiene sus dificultades concretas, pero se
considera que entre los 7/8 afos y los 17/18 afos los
problemas en los hijos aumentan, ya que los nifios se
hacen conscientes de su problematica visual, y las
relaciones sociales, tan importantes en este periodo,
se dificultan.

e Los padres deberan ser tan exigentes con el hijo
con problemas visuales como lo son con el hijo
que no los tiene. Generalmente, no exigen tanto por
pena.

e La mayor preocupacion de los padres con hijos
pequefios es que sus nifios sean autbnomos y tengan
una vida futura lo mas feliz posible. Se considera,
por lo general, que lo podran conseguir, aunque
tendran que realizar grandes esfuerzos para superar
las dificultades propias de la vida y las que, por la
discapacidad visual en concreto, se les puedan
plantear.

e El deporte, tanto normalizado como adaptado, es
fundamental para los jovenes con problemas
visuales. Les aporta, ademas de los beneficios
propios del deporte, afan de superaciéon, autoestima,
independencia, etc.



TERCERA SESION.
PATOLOGIAS VISUALES



Introducciont

Cuando hablamos, en general, de ceguera o defi-
ciencia visual nos estamos refiriendo a condiciones
caracterizadas por una limitacion total o muy seria de
la funcion visual. Mas especificamente, hablamos de
personas con ceguera para referirnos a aquellas que
no ven nada en absoluto o solamente tienen una
ligera percepcion de luz (pueden ser capaces de
distinguir entre luz y oscuridad, pero no la forma de
los objetos).

Definicion de ceguera legal: se considera una per-
sona con ceguera a aquella «cuya agudeza visual es
de 20/200 o menos, en el mejor 0jo, con correccion,
o limitacion del campo visual a menos de 20°»
(Koestler, 1976). Esta definicion incluye a muchas
personas que tienen un resto visual aprovechable.
Dedicaremos la séptima sesién a tratar con mayor
detalle la baja vision.

Por otra parte, cuando hablamos de personas con
deficiencia visual nos estamos refiriendo a aquellas
personas que «con la mejor correccion posible
podrian ver o distinguir, aunque con gran dificultad,
algunos objetos a una distancia muy corta. En la
mejor de las condiciones, algunas de ellas pueden
leer la letra impresa cuando esta es de suficiente
tamafno y claridad, pero, generalmente, de forma
mas lenta, con un considerable esfuerzo y utilizando
ayudas especificas» (ONCE). Una persona con baja
vision es «“quien aun después de un tratamiento y/o
refraccion convencional tiene en su mejor 0jo una
agudeza visual de 3/10 hasta vision luz y/o un
campo visual menor o igual a 20 grados, pero que
usa o es potencialmente capaz de usar su vision para

" Este apartado ha sido revisado por nuestro admirado compafiero y estimado amigo, el
Dr. José Antonio Segurado Escriba, doctor en medicina por la Universidad Complutense
de Madrid en 1972 y especializado en oftalmologia por el Hospital Clinico de Madrid en
1979. A él le queremos agradecer el que haya puesto a nuestra disposicion su
inestimable tiempo y su gran saber profesional.



la planificacion o0 ejecucion de una tarea”
(Organizacion Mundial de la Salud). Para comprender
este concepto es necesario saber que la agudeza
normal es de 10/10, mientras que los limites del
campo visual son 90° en la parte externa o temporal,
60° en la interna o nasal, 50° en la parte superior y
70° en la inferior» (Mon, 1998).

Para cuantificar el grado de ceguera o de deficiencia
visual se utilizan, principalmente, dos variables:

a) Agudeza visual: «Es la capacidad para percibir la
figura y la forma de los objetos, asi como para
discriminar sus detalles» (Rivero, 2003). Para
medirla, se utilizan generalmente los optotipos o
paneles de letras o simbolos.

b) Campo visual: «Es todo el espacio que el ojo
puede percibir simultaneamente sin realizar ningdn
movimiento, ni de ojos ni del resto del cuerpo»
(Rivero, 2003), es decir, la capacidad para percibir
los objetos situados fuera de la vision central (que
corresponde al punto de visibn mas nitido). La
valoracion del campo visual se realiza a través de la
campimetria.

En cuanto al campo visual, la persona puede tener
un recorte a nivel central que le provocara
dificultades para leer, pero no para caminar; o puede
tener limitaciones a nivel periférico, en cuyo caso
podra leer, pero estara muy limitado en su
deambular. Puede también ver como a través de un
tubo, o por sectores. Estas personas tienen un
comportamiento visual que a los demas resulta
extrafio, ya que podran tropezar con un banco que
tienen delante y distinguir perfectamente un lunar en
el rostro de alguien. Hay quienes ven diferente segun
las condiciones de luminosidad, prefiriendo el dia
(como en el caso de la ceguera nocturna) o la noche
(como en el caso de las personas que sufren
fotofobia).

No queremos hacer aqui una exposicion magistral



sobre oftalmologia, porque como profesionales de la
educacion ni sabemos ni estamos cualificados para
ello, pero si nos gustaria exponer algunas
caracteristicas de las patologias visuales que este
equipo educativo encuentra, con mayor O menor
frecuencia, en los alumnos a los que proporciona su
apoyo profesional.

El ojo pone en marcha su capacidad de ver nitida-
mente, cualquiera que sea la distancia. Esto es
posible gracias al cristalino, que modifica su poder de
refraccion: es la acomodacion. «La acomodacion es
la funciébn que permite ver nitidamente, a pesar de
que varie la distancia de los objetos» (Saraux,
1977). El cristalino esta suspendido por un ligamento
elastico, la zonula, que se inserta sobre el musculo
ciliar. Cuando el musculo se contrae, la z6énula se
relaja y el cristalino tiende por si mismo a modificar
su forma, aumentando de este modo su poder de
refraccion.

En el ojo normal, o emétrope, los rayos luminosos se
reunen sobre la retina, dando una imagen nitida del
objeto. Si los rayos se encuentran por delante,
decimos que el ojo es miope, e hipermétrope si se
encuentran por detras. Si la cérnea no tiene la
misma refraccion en los meridianos horizontales y en
los verticales, el ojo es portador de un astigmatismo.
Miopia, hipermetropia y astigmatismo son las
principales anomalias de refraccion. Salvo la miopia
magna, las otras anomalias de refraccion no seran
tratadas por nuestro equipo, a no ser que, por otros
motivos, existan disminuciones en el campo visual.

La persona miope esta aquejada de una dificultad en
la visiébn lejana, y, con frecuencia, entorna los
parpados para ver mejor. Aunque la vision de lejos
estd muy disminuida, la de cerca es excelente. La
miopia elevada es una afecciéon a menudo hereditaria
0 consecutiva a una enfermedad del ojo durante la
infancia. Puede ir acompafiada de anomalias del
fondo del ojo que constituyen la coroidosis miodpica.



La miopia puede ser fuente de (graves
complicaciones, destacando entre ellas la
degeneracion de la retina, causante de algunas
formas de desprendimiento de retina, cataratas y
glaucoma.

Coroides miopica. En general, se trata de una mio-
pia progresiva, degenerativa, que se asocia a
lesiones destructivas (degenerando la retina y la
coroides), y que, en su grado mas extremo,
constituye una miopia maligna de mal prondstico.

Anisometropia. En la mayoria de las personas, la
refraccion de los ojos es, si no idéntica, al menos
parecida. Cuando la diferencia que existe entre cada
uno de los ojos es muy marcada, decimos que hay
una anisometropia. En estos casos vemos con
frecuencia como un ojo (el de mayor numero de
dioptrias) no es utilizado, y su vision, aunque
corregida, es muy baja. La anisometropia ocasiona
una ambliopia por falta de uso. En el nifio es, a
menudo, posible, por medio de la correcciéon
apropiada, remontar la agudeza del ojo peor, pero
existen dificultades.

Afecciones congénitas del iris

Aniridia. Es la ausencia del iris. Al examen, se nota
la falta de tejido pigmentado por detras de la cornea,
dando la impresiéon de una dilatacion pupilar maxima.
Se trata de una malformacién casi siempre bilateral y
hereditaria. @ Ocasiona molestias permanentes,
complicAndose con glaucoma.

Coloboma congénito. Es una de las malforma-
ciones congénitas de la parte inferior del iris mas
frecuentes. Se caracteriza por la ausencia de iris en
una determinada zona de dicho sector. Puede ser
unilateral o bilateral, dando la impresion de que falta
una parte del iris. Si esta afeccion es aislada, no en-
trafia mas que un ligero trastorno de la vision, pero
muchas veces se asocia a una malformacion similar



de la coroides o del nervio Optico, en cuyo caso la
disminucién de vision sera considerable (Gené y San-
chez, 2006).

Afecciones de la retina

Retinopatia del prematuro o fibroplasia
retrolental. Esta enfermedad surgi6 cuando las
técnicas de reanimacion empezaron a permitir salvar
a muchos bebés prematuros. Se presenta en bebés
que pesan en el nacimiento menos de 1500 gramos.
En la semana siguiente al nacimiento se ve aparecer
una proliferaciéon vascular en la retina. En el
momento del nacimiento, el fondo de ojo es normal,
después, se produce dilatacion y tortuosidad de
vasos seguida de hemorragias. En este estado las
lesiones son reversibles. Si la evolucion continuda,
puede organizarse una proliferacion fibrosa en la
cavidad vitrea. La estadistica y la experiencia han
demostrado que |la causa radica en la
hiperoxigenacion (Fernandez, De Jesus, Duque y
Diaz, 2006).

Retinitis pigmentaria. En ella se asocian los
siguientes sintomas:

e Hemeralopia, es decir, descenso de la vision con
iluminaciones bajas.

= Alteraciones del campo visual, escotoma anular al
principio y, después, retraccion concéntrica del
campo visual a menos de 10%.

e Anomalia del fondo de ojo: aspecto granizado de
los vasos con papilas enceradas y proliferaciéon de
pigmento en osteoblastos, principalmente en la
periferia.

e Curva de adaptacion de tipo fotopico.
» El electrorretinograma esta apagado.

Esta enfermedad es hereditaria y puede transmitirse
de modo recesivo, forma grave de manifestacion



precoz. De forma dominante, la degeneracion es mas
lenta y la aparicion mas tardia. Por udltimo, bajo el
modo recesivo ligado al sexo.

La retinitis pigmentaria puede integrarse en otros
sindromes. Asi, se da en asociacion con: la sordera
(sindrome de Usher), la enfermedad de Friedreich,
un sindrome adiposogenital y una polidactilia
(Laurence-Moon-Bardet-Biedl). No hay etiologia
prescrita fuera del factor hereditario.

Degeneracion retiniana de Leber. Es una
degeneracion retiniana presente en el nacimiento. El
niflo es ciego, la retina tiene un aspecto atrofico y el
electrorretinograma apagado.

Degeneracion central de la retina (enfermedad
de Stargardt). En su forma tipica, se presenta hacia
la pubertad, manifestandose por una baja vision. En
el fondo de ojo, la region macular esta edematizada
y, a menudo, sembrada de pequefas perlas
brillantes. La agudeza visual queda disminuida
definitivamente, pero la vision periférica se conserva.
Desde el punto de vista fisiologico se trata de una
degeneracion primitiva de los conos maculares. La
enfermedad es hereditaria y se transmite bajo la
forma recesiva.

Degeneracion macular. Deformacion de imagenes
(metamorfopsia), disminucion de agudeza visual con
la impresion en el centro del campo visual. En el
examen del fondo de ojo se pueden observar varias
formas atroficas, donde predomina la degeneracion
de los conos y bastones.

Desprendimiento de retina. Es un desdoblamiento
de la retina que se produce entre la retina visual y el
epitelio pigmentario. Este desprendimiento puede ser
aparentemente primitivo (hablando entonces de des-
prendimiento idiopatico) o secundario a un
traumatismo o enfermedad ocular.

Desprendimientos idiopaticos. Son los mas fre-



cuentes, viéndose principalmente en tres categorias
de enfermos: los miopes fuertes (como consecuencia
de la fragilidad retiniana del miope), arteriosclerosos
(atribuido en estos casos a focos de necrosis
retiniana), y en sujetos jovenes. Estas formas son
casi siempre bilaterales, como consecuencia de una
malformacién congénita, principalmente de los
quistes de retina. En todos los casos, la evolucion es
siempre idéntica: desgarro, desprendimiento parcial,
desprendimiento total.

Desprendimientos secundarios (traumatismos).
Se pueden producir después de intervenciones qui-
rargicas (sobre todo a causa de una catarata, en una
proporcion inferior al 1%), a continuacion de heridas
penetrantes o cuerpos extrafios, en la contusion del
globo ocular, o por efecto de una onda explosiva o
por contusion directa (desprendimiento de los
boxeadores, por ejemplo).

Tumores de la retina. La mas grave y frecuente de
las neoplasias retinianas es el retinoblastoma. Se
trata de un tipo de cancer poco comun que se
produce en la retina, su origen es la mutaciéon de un
gen de supresion tumoral (Rojas, Gonzalez Garcia y
Pérez, 2006). Este tumor aparece en el nifo,
generalmente entre 1 y 2 afios y, excepcionalmente,
después de los 5. En el 20% de los enfermos, el
tumor es bilateral, en cuyo caso hay una marcada
tendencia hereditaria. El primer sintoma,
clasicamente descrito, es el ojo de gato amaurdético,
un ojo que ha perdido su vision y en el que la pupila
toma un reflejo blanquecino. Otras veces sera la
aparicion de un estrabismo, un enrojecimiento ocular
con hipertension o una iridociclitis.

Patologias del cristalino

El cristalino tiene forma de lente biconvexa transpa-
rente, estd situado entre el iris, por delante, y el
vitreo, por detréas, y suspendido del cuerpo ciliar por
unas fibrillas coldgenas que constituyen la zoénula.



Rodeado por una capsula, esta compuesto de células
epiteliales que, en su crecimiento, se convierten en
fibras. Estas fibras se multiplican durante toda la
vida, por lo que el cristaino aumenta
progresivamente de tamafio, siendo las capas
superficiales las mas recientes. Cuando el cristalino
se opacifica, se habla de catarata. Cuando es
desplazado de su posicion normal, por ruptura de la
zOnula, da lugar a la luxacion.

Cataratas congénitas. Se describen con este nom-
bre todas las cataratas del nifio, sean hereditarias,
relacionadas con una embriopatia o con un trastorno
metabdlico. En este ultimo caso, no se manifiestan
hasta después del nacimiento, en un periodo de
tiempo variable. En clinica, se estudian las cataratas
congénitas desde dos aspectos:

e Catarata total del recién nacido. En el momento del
nacimiento se comprueba la presencia de una masa
blanquecina detras de la pupila. Con frecuencia, el
0jo es anormalmente pequefio (microftalmia). Ante
este cuadro, tienen valor prondstico: la existencia del
reflejo fotomotor (que traduce una retina con
posibilidades funcionales) y el estado del globo. La
microftalmia y la hipotonia son de mal prondéstico.
Debe operarse pronto (antes de los 6 meses), porque
cabe la posibilidad de instaurarse un nistagmus que
disminuird aun mas la vision. Pero la intervencion
proporciona, a menudo, pobres resultados, por
tratarse de ojos gravemente desorganizados, y es
frecuente comprobar en su evolucidon la existencia de
trastornos psicomotores o de otras anomalias.

= Al lado de esta forma grave, se encuentra la llama-
da catarata zonular, que es una opacidad que solo
afecta a las fibras del cristalino correspondientes a
una determinada época de su crecimiento, per-
maneciendo transparentes las capas mas super-
ficiales y las mas profundas. Aqui la catarata es
compatible con una agudeza de 3 6 4/10, y el nifio se
desenvuelve con normalidad, siendo en la edad



escolar cuando se descubre la vision defectuosa.

Los dos tipos descritos pueden figurar en tres grupos
etiolégicos o formas hereditarias, que no
describiremos en este apartado.

Luxacion del cristalino. Hablamos de luxacién cada
vez que el cristalino queda desplazado de su normal
posicion. La luxacion lleva consigo, la mayoria de las
veces, una hipertension secundaria.

e Luxacion traumatica del cristalino.

e Luxaciones congénitas. Son las mas frecuentes.
Unas veces se hallan aisladas, y otras integradas en
un sindrome general, como el sindrome de Marfan,
caracterizado por estatura elevada, aumento de la
longitud de los miembros y aracnodactilia, junto a la
luxacion. Tres signos caracterizan la luxaciéon: la
mala agudeza, la iridodonesis (o temblor del iris por
faltarle el apoyo del cristalino), y la visualizacion del
borde del cristalino en el area pupilar.

Afecciones del nervio optico y del quiasma

Enfermedad de Leber. Forma hereditaria propia del
hombre en la edad postpuberal que aparece de
forma brusca, como una neuritis aguda. Se instaura
rapidamente la palidez de la papila, y no se
encuentra etiologia alguna. Ayuda al diagndéstico la
presentacion en otros miembros de la familia. Se
trata de wuna enfermedad hereditaria que se
transmite por las mujeres y que sufren los hombres,
quienes no la transmiten a su descendencia. Es pues
un tipo muy particular de transmision hereditaria,
distinta a la herencia ligada al sexo.

Nistagmo. El término nistagmo se aplica en clinica a
los movimientos oscilatorios de los ojos de tipo
ritmico e involuntario. Hay dos tipos de nistagmo:
cuando las sacudidas ritmicas son de igual duracion
hablamos de nistagmo pendular, y se habla de
nistagmo en resorte cuando se halla la sucesion de



una fase larga y una corta. El nistagmo pendular es
de origen Optico y ligado a una mala fijacion. El
nistagmo en resorte es de origen central. Se observa
en personas que desde la infancia tienen una mala
vision. Todas las afecciones oculares de la infancia
(catarata, glaucoma y leucomas corneales) pueden
ocasionar un nistagmo. Su aparicién, si no tiene una
etiologia evidente, debe hacer sospechar una causa
mas posterior: alteraciones coroideorretinianas
(toxoplasmosis, coloboma) y atrofia Optica (entre
otras causas, por glioma del quiasma). También el
nistagmo puede formar parte de la sintomatologia
del albinismo y de la acromatopsia congénita.

Nistagmo en resorte. Caracterizado por la sucesion
de una fase lenta y una fase rapida. Se designa
convencionalmente el sentido del nistagmo por el de
la fase rapida. El nistagmo puede oscilar en sentido
horizontal, vertical o rotatorio.

Hablamos de nistagmo de primer grado al que apa-
rece solo cuando el ojo mira en la direccién de la fase
rapida; de segundo grado cuando existe en la mirada
de frente, y de tercer grado cuando aparece en la
mirada del lado de la fase lenta.

Aunque existe un tipo de nistagmo que puede ser
heredado de forma recesiva o0 autosOmica
dominante, no es muy comun. Son mas comunes los
producidos por alteraciones de las vias visuales
organicas (Garcia, 2005).

No quisiéramos concluir esta exposicion sin hacer
una breve referencia a las alteraciones del sentido
cromatico. La mayoria de estas son congénitas,
pudiéndose distinguir:

e Acromatopsias (déficit de los tres fundamentales
sistemas cromaticos a dos colores fundamentales).

e Deuteranopia (no se distingue el color verde) o
anomalia tipo Nagel.

e Protanopia (no se distingue el color rojo) o ano-



malia tipo Dalton.

e Tritanopia (no se distingue el color azul).

e Sistemas tricromaticos anormales, en donde
existen los tres colores fundamentales, pero uno de
ellos es distinto, en calidad o en cantidad. Por lo
tanto, estos enfermos realizan de una forma anormal
la sintesis de los colores.

Las anomalias del sentido cromatico afectan del 7 al
8% de la poblacion masculina, siendo muy raras en
las mujeres. La herencia en la acromatopsia es de
tipo recesivo, y en las otras anomalias, recesivo
ligado al sexo.



Objetivo

Dar a conocer a los padres, de un modo mas
profundo y directo, las patologias visuales que
presentan sus hijos, pudiendo mantener un didlogo
con el médico oftalmdlogo, con el fin de plantear
dudas y de resolver aquellas cuestiones que, por la
falta de informacién especifica, les supone a los
padres un motivo mas de preocupacion.

Desarrollo de la sesion

La terapeuta hace una breve presentacién del médico
oftalmdélogo que nos acompafa, asi como de su
extenso curriculum vitae, dando paso a su
intervencion.

El facultativo presenta todas y cada una de las
patologias de los hijos cuyos padres asisten a la
reunion (para ello, la terapeuta habia mantenido una
reuniéon previa con el oftalmdlogo), ilustrando su
exposicion con la presentacion de transparencias y
diapositivas. Algunas de estas patologias son:
miopia, miopia magna, aniridia, coriosis midpica,
ptosis palpebral, cataratas congénitas, nistagmus,
alteraciones maculares, enfermedad de Leber,
subluxacion del cristalino y ceguera cortical.

Posteriormente, los padres hacen preguntas sobre
las dudas planteadas a lo largo de la exposicion, o
que desde hace tiempo revoloteaban por sus
inquietas mentes, dando respuesta el oftalmdélogo a
las cuestiones presentadas.

Debatimos sobre la posible transmision hereditaria
de deficiencias visuales, ya que

En algunos casos de ceguera infantil como en la
amaurosis de Leber, el retinoblastoma, Ila
acromatopsia, el albinismo y algunos tipos de



aniridia y cataratas, existe una base hereditaria, por
lo que sera imprescindible explorar a la familia y
efectuar un consejo genético (J. Brownyn, 1983).
(Krauel, 2002).

Por tanto, para finalizar, la terapeuta hace entrega
de una copia de la circular de la ONCE 6/2001 de 12
de marzo, de la Direccion General Adjunta de
Servicios Sociales para Afiliados, cuyo asunto versa
sobre el servicio de asesoramiento genético, dando
una breve explicacion sobre la misma.

Material empleado

= Ordenador portétil, pantalla y cafidn de proyeccion.

» Fotocopias de la «Circular 6/2001 de 12 de marzo,
de la Direccion General Adjunta de Servicios Sociales
para Afiliados. Asunto: Servicio de asesoramiento
genético».

Recursos humanos

Terapeuta, coterapeuta, oftalmdélogo y monitor de
talleres.

Evaluacion

Esta sesion se valora de dos formas totalmente
opuestas: por una parte, de forma altamente
favorable, por la importancia e interés del tema
tratado, observandose en la reunién Ila activa
participacion de los padres asistentes. Por otro lado,
de un modo negativo, al haber asistido a la reunion
un numero muy escaso de familias, lo que, por otro
lado, conllevé que los padres pudieran participar de
un modo mas directo con el oftalmdlogo.



CUARTA SESION.
ADAPTACIONES PARA
LA VIDA DIARIA (TIENDA)



Introduccion

La informacidon expuesta en este capitulo ha sido
posible gracias a los conocimientos transmitidos por
el Sr. Emilio Garcia Perpifian, persona que
actualmente disfruta de un merecido descanso
laboral después de una larga trayectoria profesional
dentro de la Organizaciobn Nacional de Ciegos
Espafoles, tanto como maestro y pedagogo, como en
sus distintos cargos directivos en diferentes
delegaciones  territoriales 'y direcciones ad-
ministrativas. A él le agradecemos el tiempo que
amablemente nos ha dedicado y la impresionante
memoria de la que ha hecho gala. Igualmente,
queremos expresar nuestro agradecimiento, a la Sra.
Francisca Ibafiez Segura, quien nos ha dado a
conocer su experiencia como persona afiliada a la
ONCE desde el afio 1946, como estudiante en la
década de los cincuenta, y como trabajadora en la
ONCE durante casi cuarenta afios, en su puesto de
telefonista en varias delegaciones.

Desde los origenes de la ONCE en 1938, hasta la
creacion de la primera tienda con material adaptado
para la discapacidad visual en 1967, ubicada en
Madrid, las personas con ceguera o deficiencia visual
conseguian el material mas imprescindible (como
bastones y lupas) como podian, ya fuera por el buen
hacer de algunas personas o incluso mediante el
contrabando.

En 1967 la ONCE crea la Unica tienda especializada, la
muy popular de la calle Prim n.© 3, que proporcio-
nara bastones, material de lectoescritura y cajas de
aritmética a quienes acudan a su sede
personalmente a realizar las compras. En la década
de los setenta, en la delegacion de Barcelona se crea
una nueva tienda, similar a la existente ya en
Madrid.



La maquina de escritura braille Perkins se introduce
en Espaina hacia 1962 procedente de Estados Unidos,
donde se habia inventado en la década de los
cuarenta. Hasta ese momento, el instrumento
utilizado para la escritura, eran las pautas. Las
primeras pautas fueron de hierro, lo que las hacia
muy pesadas. Mas tarde surgirian muchos y variados
modelos: de aluminio, de plastico, interlinea,
interpunto, con 4/12/16... lineas, etc. La maquina
Perkins (en la actualidad aun en uso) fue el
instrumento de escritura mas utilizado en las dé-
cadas de los setenta y ochenta. Junto a ella,
intentaron competir otros modelos de maquinas para
escritura en braille de fabricacion alemana, como fue
el caso de la maquinas Erika-Picht y mini-picht, mas
silenciosas, menos pesadas, mas manejables, si bien
su produccion y utilizacion en Espafia fueron escasas.

En el afio 1985 la ONCE crea (con ubicacion en
Madrid) una unidad especializada, llamada Unidad
Tiflotécnica (utT), siendo su primer director D. Luis
Gosende. Sus funciones seran las de adquisicion,
distribucion, catalogacion e investigacion de material
adaptado para personas con ceguera o deficiencia
visual. La utT perdurara hasta el afo 2000, momento
en el que se inaugura el Centro de Investigacion,
Desarrollo y Aplicacién Tiflotécnica (CIDAT), del que
hablaremos con mayor detalle en el siguiente
capitulo. Nos cuentan que, en sus principios, de lo
que mas se preocupd la utt fue «de lo mas
importante para una persona ciega, el baston
blanco», adquiriendo bastones sobre todo del Reino
Unido, pero también de Japdn, Corea y Canada. Los
primeros bastones fabricados por la propia uTT, y con
una gran divulgacién, fueron el modelo Castilla
(bastén rigido) y el modelo Barcelona (bastén
plegable, con cuerda en su interior). Posteriormente
apareceran otros modelos de produccién nacional,
como el Caceres, Granada, Santiago, hasta llegar al
modelo mas actual, Asturias.



Con la creacion de la Unidad Tiflotécnica, surge la
normativa reguladora de lo que se denominaran,
procurando que asi lo fueran, las «tiendas-
exposicion», estando al frente de ellas una persona
encargada de la venta y ensefianza de los productos
a comercializar, ya que, sin obligacion de compra, el
afiliado tiene derecho a ser instruido en el manejo de
los articulos comercializados por las tiendas-
exposicion.

Haciendo referencia a instrumentos de célculo, y
hasta llegar a las avanzadas calculadoras cientificas
existentes en la actualidad, se ha recorrido un largo
y tedioso camino, en el que los educandos tuvieron
que lidiar con las fichas de plomo de las primeras
cajas de aritmética, de la década de los cuarenta, de
los cubaritmos y las bolitas de los abacos. El &baco
Cramer fabricado en Estados Unidos, fue un aparato
de calculo japonés adaptado para ciegos que
posibilitaba la escritura de niumeros en forma manual
y concreta, ademas de la ejecucidon de las cuatro
operaciones matematicas basicas. Las primeras
calculadoras parlantes que llegaron a nuestro pais,

gracias a la UTT, eran enormes aparatos que
hablaban exclusivamente en inglés. Anteriormente,
los estudiantes de la década de los sesenta y
setenta, habian tenido que efectuar operaciones
matematicas con calculadoras en las que los
numeros se identificaban, por ejemplo, con notas
musicales.

En cuanto al libro hablado, nos cuentan don Emilio y
dofa Francisca, que el primero que existié fue el de
18 pistas, proveniente del Reino Unido en el afio
1963. Posteriormente, llegdb un modelo sueco que
contaba con un menor numero de pistas, y después
se pasaria a la grabacién en cuatro pistas utilizando
casetes convencionales, para concluir, en la
actualidad, y gracias a los avances de la informética,
con la grabacién en cD utilizando MP3. Dentro de los
muy diferentes modelos existentes de reproductores



de libro hablado de cuatro pistas, queremos hacer
especial menciéon del General Electric, el cual
aparecid en nuestro pais en 1978, y que, aunque
desde hace algunos afios no se distribuye,
permanece inquebrantable en las casas de muchas
personas que cursaban sus estudios en la década de
los ochenta y noventa.

En este apartado no vamos a hacer una relacion
detallada del material que ha ido surgiendo a lo largo
de las dos ultimas décadas, pero no queremos dejar
de nombrar algunos aparatos ya en desuso, como
son: el Optacon, el Versabraille y el Vert-plus.

- Optacon. Fue desarrollado en la Universidad de
Stanford en 1971. Era un aparato portatil, con un
peso aproximado de kilo y medio. Convertia una
imagen impresa en una imagen tactil que la persona
ciega percibia en su dedo indice al pasar una
pequefia camara por el texto impreso. Su mayor
desventaja era la lentitud de lectura (Garcia y Oliva,
1995).

e Versabraille. Ordenador personal utilizado en la
década de los ochenta, destinado al tratamiento de
textos en braille y sus aplicaciones como sistema de
comunicaciéon. Funcionaba a base de menus y llevaba
incorporada una unidad de disco. Posibilitaba la
comunicacion con otros medios periféricos. Era muy
caro y poco portatil (Garcia y Oliva, 1995).

= Vert-plus. Se trataba de un conversor de texto a
voz, conectado al puerto serie del ordenador, que
incluia programas residentes y un sintetizador de
voz. Su principal ventaja era la velocidad de lectura,
tanto de los datos introducidos como de los
resultados obtenidos. Como contrapartida, no se
podia enviar informaciéon al ordenador a través de él,
ni tampoco tener acceso a la lectura de graficos
(Garcia y Oliva, 1995).

En la década de los noventa, la utT adquiere una
estructura muy similar a la del actual cIDAT, con mas



de 36 tiendas-exposicion, las cuales se ocupan de
divulgar y distribuir todo el material adaptado para
personas con discapacidad visual, que ya empieza a
ser mucho y muy variado, y donde la tecnologia
toma un papel muy relevante. Se comercializan
basculas de bafio parlantes, diferentes modelos de
basculas de cocina, termdmetros, cintas métricas,
tele-lupas, magnificadores de pantalla para
ordenador (sistema Vista, Zoomtext), lineas-braille,
etc., etc. Merece especial mencion en esta época la
aparicion de la primera version del Braille’n Speak, o
braille hablado, instrumento que supuso una
auténtica revolucion.

Las funciones del Braille’n Speak son parecidas a las
del Versabraille, pero el Braille’n Speak tiene un
tamafno mucho mas reducido, la informacién se
introduce mediante un teclado como el de la maquina
Perkins, y su salida es mediante voz. Funciona como
un transcriptor de Dbraille a tinta, organiza
anotaciones, posee agenda braille, reloj y calendario
parlantes, calculadora y crondmetro. Es un
ordenador personal que se puede conectar a otros
dispositivos, como impresoras, ordenadores, etc. Se
introduce la informacion en braille y se puede
imprimir en tinta, ya que dispone de un transcriptor.
Ademas, la informacion puede guardarse en discos.
Por sus caracteristicas, este aparato supuso una
revolucionaria innovaciéon, al posibilitar la comuni-
cacion escrita entre personas con discapacidad visual
y videntes: de esta forma, los estudiantes con
ceguera pudieron realizar todos sus estudios en
braille.

Objetivos

Dar a conocer a los padres el material especifico y/o
adaptado existente en las tiendas-exposicion de la
ONCE, y comentar las ayudas existentes para facilitar
a la persona ciega o deficiente visual la vida



cotidiana.

Desarrollo de la sesion

La persona responsable de la tienda presenta todos y
cada uno de los productos existentes en la tienda-
exposicion de esta direccion administrativa,
explicando su manejo y funcionalidad, y dando
respuesta a las diversas preguntas planteadas por los
padres.

El material fue presentado por categorias, detallando
a modo de ejemplo el relacionado en el Anexo V.

Material empleado

Relacionado en el Anexo V.

Recursos humanos

e Auxiliar administrativo encargado de la tienda
exposicion.

- Terapeuta y coterapeuta.

e Monitor de talleres.

Evaluacion

Se valora esta reuniéon como altamente satisfactoria,
pues, curiosamente, pese a que algunos alumnos se
encontraban afiliados a la ONCE desde hacia algun
tiempo, sus padres desconocian tanto los materiales
especificos habituales en la vida cotidiana de una
persona adulta ciega o deficiente visual, como
materiales de gran importancia para un nifio con
discapacidad visual. El parchis adaptado se convirtio
en la estrella de esta reunién.



Como viene siendo habitual, la entusiasta participa-
cion de los padres ha sido esencial para la
dinamizacion de la reunién, interesandose por

precios, modelos, funcionalidad y practicidad del
material.



Anexo V. Relacion de material
presentado en la exposicion

Calculadoras e instrumentos de calculo
« Abacos.

e Caja aritmética de 19 compartimentos.

» Caja aritmética de 6 compartimentos.

e Calculadora parlante modelo UT-9901.

= Eurocalculadora parlante.

Instrumentos de escritura y accesorios

e Agenda de direcciones y teléfonos en macrotipo.
= Agenda de direcciones y teléfonos.

= Bloc de falsilla para escritura en tinta.

e Carpetas archivadoras.

e Guia de firma.

e Prisma braille llavero modelo 1 verde/punto negro.
= Regleta de iniciacion al braille.

e Pauta de persiana para escritura en tinta.

» Diversos modelos de pauta de plastico.

e Punzdn borrador.

» Diversos modelos de punzones: mango redondo,
llavero, oreja.

e Rotuladora en braille Dymo.

Instrumentos de dibujo y accesorios
 Compas Alyco.

e Estuche de dibujo.



* Gonidometro modelo Delineante.

= Juego de escuadra y cartabon.

» Kit de dibujo Wooly Pen.

e Lamina de dibujo positivo.

« Regla milimetrada.

» Rotuladores perfumados, caja de 8 y 12 unidades.
» Ruedas dentadas para dibujo.

« Tablero de dibujo negativo.

Instrumentos auxiliares de medida y control
médico

» Dosificador de medicinas.

« Organizador de pastillas.

e Tensibmetro parlante modelo ES-7000.

e Termémetro clinico frontal Alcima HV-T36 parlante.
» Relojes, despertadores y avisadores de tiempo.

e Avisador de tiempo ILA/Macrotipo.

e Avisador de tiempo y temperatura Polder 262-90.

= Despertadores parlantes.

» Despertador de viaje parlante modelo UT-8824.

= Podometro parlante.

» Reloj braille pulsera (varios modelos).

» Relojes parlantes pulsera.

» Reloj macrotipo Arsa modelo 719B371.

Articulos para el hogar
e Avisador de luz parlante Kero.

= Balanza de cocina parlante Caretec Astra.



e Bascula de bafo parlante Adventis.

» Cazos de medida.

« Cinta métrica para costura.

e Conjunto de agujas y enhebrador.

» Detector de colores parlante Cobolt.
= Etiquetas para ropa en 15 colores.

< Indicador de nivel de liquidos modelo DK31.
= Jarra de medida.

= Metro braille carpintero VZFB 2M.

e Metro electronico parlante.

* Metro metdlico enrollable RNIB.

e Organizador de calcetines Thais D&J.

e Termémetro parlante UT- 8846.

Bastones y accesorios para orientacion vy
movilidad

« Diversos modelos de bastones: Asturias, baston
canadiense con contera giratoria, inglés liso, bastén
plegable Madrid, baston plegable Sabadell, bastéon
rigido Castilla...

« Brujula parlante modelo Colén I1.

< Goma, cuerda, conteras y fundas para baston.

Mapas

= Mapa autonémico y provincial de Espafia.

e Mapa de los estados de América del Norte.
= Mapa fisico de Africa.

« Mapa fisico de América del Norte y Central.
* Mapa fisico de América del Sur.



« Mapa fisico de Asia.

- Mapa fisico de Espafia.

« Mapa fisico de Europa.

* Mapa fisico de Oceania.

 Mapamundi politico.

= Mapa politico de Africa.

« Mapa politico de América del Norte y Central.
e Mapa politico de América del Sur.

« Mapa politico de Asia.

e Mapa politico de Europa.

Juegos

« Ajedrez en relieve modelo Educativo.
e Ajedrez-Parchis-Damas.
 Backgammon.

< Balén sonoro de caucho.

= Balon sonoro de cuero.

= Balon sonoro fuatbol-sala.

= Balon sonoro goalball.

= Bal6én sonoro goma baloncesto Molten.
e Baraja de poquer.

e Baraja espafola gigante.

- Baraja tarot.

» Cartones adaptados para el bingo.

e Coleccién «Diviértete y aprende con..». CD en
espanol.

e Domind con textura.

e Domino tactil.



» Juego baraja espafola Fournier.

= Juego educativo Kilometro 2000.

» Juego reloj aprendizaje parlante mesa.
* Mufieco Braillin.

= Parchis.

= POquer americano.

» Reloj de aprendizaje.

» Solitario.

<Sonobingo.

* Tres en raya.

« Unilock.



QUINTA SESION.
LA TIFLOTECNOLOGIA
A NUESTRO SERVICIO



Introduccion

Por todos los profesionales que nos dedicamos a la
integracion educativa de alumnos con discapacidad
visual es sabido que Ila tiflotecnologia es «la
adaptacion y accesibilidad de las tecnologias de la
informacién y comunicacion para su utilizaciéon y
aprovechamiento por parte de las personas con
ceguera Yy deficiencia visual». Morales y Berrocal
(2003) definen la tiflotecnologia como «El conjunto
de técnicas, conocimientos y recursos encaminados a
procurar a los ciegos y deficientes visuales los
medios oportunos para la correcta utilizaciéon de la
tecnologia con el fin de favorecer su autonomia
personal y plena integracion social, laboral vy
educativa [...]».

Para conseguir el acceso, la utilizacion y la aplicaciéon
de tales dispositivos y ayudas, la ONCE trabaja activa-
mente desde su red territorial de centros y desde su
Centro de Investigacion, Desarrollo y Aplicaciéon Tiflo-
técnica (CIDAT, <cidat.once.es>). Como
explicAbamos en el capitulo anterior, el CIDAT fue
creado por la ONCE en 1985 con el nombre de Unidad
Tiflotécnica (UTT), cambiando su denominacién en el
afo 2000. Su objetivo es procurar a sus afiliados los
medios técnicos necesarios para su desarrollo global,
laboral, educativa y socialmente integrados. Es decir,
ofrecer unos servicios de calidad, tanto a los afiliados
a la ONCE como a particulares y empresas, nacionales
e internacionales, que se dirigen a este centro para
solicitar alguno de los servicios que presta: soporte y
asesoramiento técnico, reparacion de equipos, O
consulta y compra de productos, entre otros.

El Centro de Investigacion, Desarrollo y Aplicacion
Tiflotécnica tiene como ambitos de actuacion: la
investigacion, el desarrollo, la evaluacion, el
mantenimiento y la reparacion, la formacion de
profesionales, el asesoramiento, la produccion, la



distribucion y la comercializacion de sus productos.

El 26 de abril de 2004, el CIDAT obtuvo el certificado
de calidad que otorga la firma britanica BsI (British
Standard Institution). Este certificado de calidad ga-
rantiza que todos los procesos que se llevan a cabo
para desarrollar las distintas tareas en las diferentes
areas del centro cumplen con la exigente normativa
1ISO 9001:2000.

Los servicios de atencion directa, proporcionados por
profesionales especializados, se completan con una
serie de ayudas técnicas y materiales adaptados que
facilitan el proceso educativo de los alumnos con
discapacidad visual, tales como: adaptaciones en
braille y sonido para pantallas y teclados de
ordenadores, calculadoras braille y parlantes,
programas adaptados para navegacion por entornos
Windows, telelupas, ayudas Opticas y electrénicas
para baja vision, etc. Estos equipos y dispositivos
especificos son proporcionados gratuitamente por la
ONCE a los estudiantes para su accesibilidad y
adaptacion al puesto de estudio, con el fin de
asegurar los aprendizajes del alumno y mejorar su
proceso educativo.

La atencidén personalizada en la formacion, asesora-
miento y distribucion de productos tiflotécnicos se
lleva a cabo a través de 36 tiendas-exposicion y 41
aulas docentes, bajo la coordinacion del CIDAT.

De las tiendas-exposicion hemos hablado en el
capitulo anterior, por tanto, es ahora el momento de
referirnos a las aulas docentes, mencionando algunos
de los materiales tiflotécnicos con las que cuentan
para que los instructores de tiflotecnologia puedan
darlos a conocer a los usuarios, pudiendo ser estos
instruidos en su manejo.

El Instructor de Tiflotecnologia y Braille es el
profesional que se ocupa de instruir a ciegos Yy
deficientes visuales en el dominio del sistema de



lectoescritura braille y de cualquier aparato o equipo
tiflotécnico, impartiendo asimismo conocimientos
informéticos sobre aplicaciones y programas de
interés para ciegos y deficientes visuales, valorando
e informando sobre dichos equipos, con objeto de
colaborar en la consecucion de la autonomia
personal, académica y profesional de los usuarios.

Por material tiflotécnico se entiende «todo material
especifico para ciegos y deficientes visuales, desde
los materiales mas sencillos y de facil manejo (bajo
nivel de especializacion), hasta los materiales que
por su especial complejidad requieren de un
entrenamiento previo para su correcto manejo (alto
nivel de especializacién)», Morales y Berrocal (2003).

El material tiflotécnico de bajo nivel de
especializacion puede ser adquirido a través de las
tiendas-exposicion de las delegaciones territoriales y
direcciones administrativas de la ONCE, y el material
de alto nivel de especializacion se adquiere en el
CIDAT, segun establece la circular n.© 10/95, de 7 de
julio, emitida por la entonces Seccidén de Integracion
Laboral de la ONCE.

Algunos de los materiales de alto nivel de especiali-
zacion de los que disponen las aulas docentes son los
siguientes:

Programas de ampliacion de caracteres
en pantalla

[...] son programas pensados [...] para personas que
[..] sufren graves defectos de la visibn y se
enfrentan a un importante problema cuando
necesitan hacer uso de un ordenador, [ya que les
resulta imposible] ver nitidamente el contenido de la
pantalla [...].

En la actualidad los mas utilizados son ONCE-MEGA,
ZOOMTEXT Y MAGIC. Estos programas proporcionan una
amplia diversidad de modos de funcionamiento que



permiten adaptar estas aplicaciones a las necesida-
des del usuario [..]. zoomtext xtra level ii Y magic 8.0
sincronizan magnificador y lector de pantalla. Esto
supone que, ademas de la ampliacion, disponen de
una sintesis de voz que posibilita la lectura de cual-
quier texto que aparezca en la pantalla. (Morales y
Berrocal, 2003).

Lectores de pantalla

[...] son programas que permiten a las personas cie-
gas acceder a la informacion de pantalla [del orde-
nador], utilizando para ello dispositivos de voz y/o
braille. En la actualidad, y aunque existen
dispositivos para trabajar en otros entornos, se esta
utilizando fundamentalmente el programa jaws, para
trabajar en entornos Windows.

[Jaws] Permite trabajar con la mayoria de las aplica-
ciones de Microsoft Office (Microsoft Word, Microsoft
Excel, Microsoft Access, Microsoft Outlook) asi como
Internet Explorer, aplicaciones de correo electrénico
y diversas herramientas de audio. (Morales y Berro-
cal, 2003).

Dispositivos braille o lineas braille

Son dispositivos que, conectados al PC, permiten a
las personas ciegas acceder a la lectura de la
pantalla de cualquier PC, a través de una linea de
celdas braille. [...] Las lineas braille pueden disponer
de 20, 40 u 80 celdas de 8 puntos cada una, mas
cuatro de estado también de 8 puntos. [Las celdas
de estado permiten] conocer la posicién del cursor
en la pantalla, el color de la misma, etc. (Morales y
Berrocal, 2003).

Instrumentos que permiten leer
textos impresos

Lupa-TV

Sistema de ampliacién de imagenes consistente en

camara CCD conectada a un monitor de 14” 6 17" 6
19”. Los textos a ampliar se colocan sobre una mesa



de lectura de estructura XY, pudiéndose conseguir
una ampliacién lineal sobre la mesa [...] de hasta 60
veces segln el modelo y tipo de monitor utilizado.
Presenta la posibilidad de detectar el color real del
documento, ademéas de permitir trabajar con las
combinaciones de los tres primarios. Esta
caracteristica amplia el rango de posibilidades de
trabajo, haciendo posible la conversién de
documentos en blanco y negro a color y viceversa.
Existen modelos que permiten el uso de la lupa-TV
conectada a un ordenador y utilizando un mismo
monitor. (Morales y Berrocal, 2003).

Programas de reconocimiento optico
de caracteres (OCR)

[Este término se refiere a] programas capaces de
interpretar y reconocer la digitalizacion de un docu-
mento realizada por un escaner, presentandola en
un periférico: pantalla, impresora, sintesis de voz,
linea braille, etc. Esta digitalizacion viene a ser como
una especie de fotografia del documento original que
un ordenador puede reconocer.

En el proceso de captura de informacién impresa in-
tervienen, fundamentalmente:

e Escaner, que digitaliza la informacion.

e Programa O.C.R. [..] que es capaz de
interpretar y reconocer la digitalizacion que le
llega del escaner. En la actualidad, como
programa especifico, adaptado para ciegos, se
estéd utilizando OPEN-BOOK.

e Ordenador, que controla el escaner, conduce
los periféricos e interpreta lo que ve el escaner
bajo el control del programa de reconocimiento
optico de caracteres, archivandolo en un fichero.

e Por dltimo, el periférico que presenta esta
informacioéon al usuario (ampliadores de pantalla,
sintesis de voz y/o lineas braille). (Morales y
Berrocal, 2003).

Impresoras braille

Son dispositivos que conectados a un equipo infor-
matico que les envien textos, los imprimen en cédigo



braille sobre un soporte de papel, realizando semi-
perforaciones con matrices de 6 u 8 puntos, y
separaciones entre lineas y caracteres. Algunos
modelos (de alta tirada) son capaces de producir
gréficos en forma de imagenes en relieve. (Mejias,
Merofio y Berruezo, 2005).

Existe una gran variedad de modelos, aunque a nivel
de usuario se utiliza fundamentalmente la impresora
Porta-Thiel. Esta impresora braille es una impresora
personal de baja tirada, con una velocidad de
impresion de 10 caracteres por segundo.

Imprime sobre papel continuo y hojas sueltas con un
maximo de 39 caracteres por linea y 29 lineas por
pagina. (Morales y Berrocal, 2003).

Objetivos

1. Dar a conocer a los padres el material tiflotécnico
mas utilizado entre las personas ciegas o deficientes
visuales, haciendo especial hincapié en el material
empleado por los estudiantes.

2. Hacer entrega de documento de trabajo con pre-
guntas claves para su reflexion y posterior debate.

Desarrollo de la sesion

Esta sesion tuvo lugar en el aula de tiflotecnologia,
donde la instructora tiflotécnica hizo una pequefa
demostracion de diverso material tiflotécnico, como:

ampliadores de caracteres, sintetizadores de voz,
impresoras braille, ocr, juegos para ordenador,
calculadoras (convencionales y cientificas), teléfonos
moviles adaptados, etc.Asi mismo, dio a conocer el
Centro de Investigacion, Desarrollo y Aplicacion
Tiflotécnica (cIDAT), informando del modo de acceder
a este servicio a travées de su pagina web
(<cidat.once.es>), dando respuesta a las diversas
cuestiones planteadas por los padres.Al finalizar la



reuniéon, se entregd a los asistentes un cD de
demostracion sobre los cuentos de ordenador
adaptados Diviértete y aprende.

Aparatos y material tiflotécnoldgico
mostrado

Méaquina Perkins.

Calculadora cientifico-financiera, modelo Audiocal
Cec-9056-AF.

Reproductor digital (cp) modelo Victor.

Magic 8.0 standard pk/cp-r.Braille hablado.

Unidad de disco para braille hablado.

ONCE-MEGA.

Zoomtext V 8.0.

Open book edicion Ruby.

Impresora Porta-thiel blue interpunto.

Linea braille.

Sintetizador de voz Jaws.

Coleccion Diviértete y aprende con..., cD en espafiol.
Juego informatico Escuela de detectives privados, en
espafiol e inglés.

Juego informatico Aventuras en el tiempo.

Curso interactivo de inglés (Nivel 1).

Dactilografia interactiva oNCE-DIO.

Teléfono adaptado con Mobile Accessibility 2 en
espanol.

Para concluir esta sesion, la terapeuta hace una
pequefa introduccién de la préxima reunién, Claves
para una escolarizacion adecuada, pidiendo la
realizacion del ejercicio entregado (Anexo VI), para
Su proxima puesta en comun.



Material empleado

< Material existente en el aula de tiflotecnologia
(relacionado anteriormente).

» Diversos cb de demostracion sobre los cuentos de
ordenador adaptados Diviértete y aprende.

Recursos humanos

- Terapeuta y coterapeuta.

e |nstructora tiflotécnica.

» Personal del grupo de voluntariado de la ONCE.

Evaluacion

Los padres de los alumnos que cursan estudios
superiores a cuarto de primaria es posible que hayan
visto esta tecnologia, pues, sus propios hijos, en oca-
siones, hacen uso de ella, pero no siempre conocen
su funcionamiento y utilidad. Por otro lado, los
padres de alumnos mas pequefios desconocen, en la
mayoria de las ocasiones, las posibilidades que la
tecnologia ofrecera a sus hijos cuando estos sean
mayores. Por tanto, una vez mas, valoramos esta
reunion como altamente satisfactoria, tanto por el
gran interés manifestado por los padres ante todo el
material mostrado y completamente desconocido
para la mayoria de los asistentes, como por la
organizacién, preparacion y puesta en comun del
material presentado, pues es dificil seleccionar una
muestra del material de relevancia significativa y que
pueda ser presentado con claridad en el tiempo
disponible que, lI6gicamente, es limitado.



Anexo VI. Tarea para casa

¢Qué aspectos consideras importantes para una
buena escolarizacion de tu hijo/a? (Escribe todo lo
que se te ocurra).

Tarea para casa.
Respondido por padre 1

¢Qué aspectos consideras importantes para una bue-
na escolarizacion de tu hijo/a? (Escribe todo lo que
se te ocurra).

Para una buena escolarizacion es muy importante
que fluya una armonia agradable en el entorno
escolar. Creo que es muy importante para nuestros
hijos, cuando empiezan la escolarizacion, que tengan
ganas de aprender y de desarrollar unos nuevos
valores, como la convivencia con otros nifios, el
respeto a los demas, la tolerancia, compartir tareas,
la autonomia. Pienso que el nifio, si se encuentra a
gusto en el entorno escolar, su aprendizaje, tanto
académico como de valores, se lograra con facilidad
desde muy pequefio.

Otro aspecto que considero muy importante para una
buena escolarizacion es el entorno familiar, pues a
edades tan tempranas los padres son su referente, y
es nuestra obligacibn como padres educarlos correc-
tamente: empezarles a mostrar esos valores de los
que hablaba anteriormente, siendo muy importante
la cordialidad, el carifio, el respeto.. A esa edad,
pienso que, para empezar una buena escolarizacion,
los niflos tienen que salir de casa con las tareas
realizadas, y asi el nifio estara contento, feliz, con
ganas de experimentar cosas nuevas y hacerlas.

Otro aspecto que considero esencial, es la adaptacion
al entorno escolar, después de tanto tiempo en otro



entorno que es el familiar. A veces, sin querer,
reducimos el entorno familiar a pocas personas, por
estar a gusto, por estar con las personas que
queremos, por eso, luego, en el otro entorno, que es
el escolar hay muchos nifios, unos gritan, otros
lloran, otros pelean, hay muchos gritos y ruidos, etc.,
los nifios no estan preparados para enfrentarse a
todo esto porque en casa los tenemos muy
protegidos.

En conclusién, a veces, y no en todos los casos, el
nino empieza el curso escolar sin estar preparado
para la convivencia con otras personas a las que no
estaba acostumbrado.

Para mi es muy importante que cuando mi hijo
empiece el colegio tenga personas que se ocupen de
él, como profesores de apoyo, que se ocupen de su
deficiencia, y también es importante que el colegio
esté cerca de casa por el tema de los nifios, porque
los nifios que estén con él en el colegio luego seran
sus amigos y podra jugar con ellos ademas de en el
colegio en el parque.

Tarea para casa.
Respondido por madre 2

¢Qué aspectos consideras importantes para una bue-
na escolarizacion de tu hijo/a? (Escribe todo lo que
se te ocurra).

Creo que es muy importante gque su sitio en clase sea
siempre el mismo, y este sea féacil para ella, que esté
lo méas cerca posible del aseo, de su sefiorita y de la
puerta para salir (aunque entiendo que es dificil que
todo esto sea posible). Lo importante es que ella
pueda aprender donde esta cada cosa y pueda
valerse por ella misma.

También es importante que le cambien de compafie-
ros de mesa, para que no esté siempre con los



mismos compafieros y pueda tener contacto con
todos los nifios de la clase.

Que la profesora de la ONCE esté tiempo con ella y
que la ATE (creo que se llama), también esté
pendiente de ella. Tendria que haber méas en el
colegio.

En realidad, yo estoy muy contenta con la escolariza-
cion de mi hija. Me preocupa que mi hija pueda
aprender a leer y que pueda aprender las cosas
basicas: comer, saber ser una persona normal el dia
de mafana, esto es lo que mas me preocupa.

Cuando mi hija empez6 a ir al colegio, lo que mas
miedo me daba era que tuviera una profesora que no
estuviera pendiente de ella, que ella tuviera que
apanarselas sola. Sé que no puede tener una profe-
sora constantemente con ella (aunque me gustaria)
pero me daba miedo que la profesora no le hiciera
caso.

He notado una gran diferencia en la nifia este curso,
al cambiar de la guarderia al colegio, porque la
encuentro mucho mas independiente, ha aprendido a
pronunciar mejor, habla mucho, noto que ha
trabajado con sus fichas (estoy contenta de todo lo
que le han ensefado), y la verdad es que estoy muy
contenta. No esperaba que la ONCE le llevara todas
sus fichas preparadas, yo pensaba que me iban a
llamar y que me dirian lo que la nifia tenia que hacer,
y yo me tendria que ocupar de todo lo demas. No
pensaba que la ONCE se preocupara tanto de sus
nifos, estoy jencantada!, no sé que decir del equipo
que se preocupa de mi hija. Todos la quieren, lo noto
que la quieren, ahora que, ella también se gana el
carino porque es una nifia muy carifiosa, es muy
dulce, y ella se sabe ganar a la gente, pero a nadie
del colegio le da lastima, la quieren porque la
quieren, no es pena lo que sienten hacia ella y eso es
muy importante en el colegio. Lo bueno que veo del
colegio es que no miran a la nifia porque les da



lastima, jpobre nifia ciega! Luchan por ella porque
saben que lo vale, y a mi eso me llena de
satisfaccion, una satisfaccion enorme.

La relacion con los nifios también es estupenda,
todos la quieren muchisimo y mi nifla va encantada
al colegio.

Tarea para casa.
Respondido por madre 3

¢Qué aspectos consideras importantes para una
buena escolarizacion de tu hijo/a? (Escribe todo lo
que se te ocurra).

Una cosa muy importante es la comunicacion entre
todas las partes. Quiero decir que la educacion de un
niflo sin discapacidades es un triAngulo: padre-nifio-
profesor, pero en muchos casos se convierte en un
cuadrado, cuando el nifio tiene una discapacidad:
padres-nifio-profesores-profesor de apoyo ONCE, y la
buena disposicion entre todos es primordial.

La adaptacion al puesto de estudio es importante que
se disponga de ella también desde el principio de la
escolarizaciéon, no puede ser que los materiales
lleguen a la mitad de curso porque esto dificulta el
aprendizaje del nifio.

Por supuesto, también, la actitud del colegio es im-
portante; quiero decir, que los profesores no pongan
trabas ni dificultades a lo que va surgiendo durante
el curso, que siempre aparecen pequefios cambios
necesarios que rompen la rutina habitual a la que
estdn acostumbrados dando clase a nifios sin
discapacidad.

Creo que también es importante para el nifio un PT,
aunque mi hijo no lo ha tenido, pero reconozco que
toda la ayuda que se tenga en el colegio es
necesaria.



Y ya, por ultimo, es de muchisima ayuda que cuando
los nifios cambian de colegio, o incluso estando en el
mismo, y llegan a una cierta edad, el hacer un
programa de sensibilizacion con la clase de ese nifo,
explicando su patologia, lo que necesita en su vida
cotidiana, etc., es buenisimo para el nifio y sus
compaferos.

Estas son las cosas que de momento se me ocurren,
aunque estoy segura que hay muchisimas mas.

Tarea para casa.
Respondido por madre 4

¢Qué aspectos consideras importantes para una bue-
na escolarizacion de tu hijo/a? (Escribe todo lo que
se te ocurra).

Bajo mi punto de vista, para una buena
escolarizacion de mi hija es importante que cuente
con los medios necesarios para ella, al igual que con
las ayudas, tanto técnicas (adaptacion de
materiales), como profesionales (ATE, PT, logopeda,
etc.).

Es vital, en mi opinidbn, que nuestros hijos estén
escolarizados en un colegio de su zona de residencia,
de modo que los compafieros del cole sean los
mismos con los que puedan jugar en el parque, ir a
la piscina, etc.

Es necesario también que los padres estén implica-
dos de un modo activo en dicha escolarizacion y en
Su proceso educativo, estando en continuo contacto
con profesores del centro escolar y otros apoyos
externos, como la ONCE, para ver qué aspectos
trabajar, cuales mejorar, cuales modificar, etc.

La escolarizacion de nuestros hijos esta en constante
evolucién, y es por ello que debemos ir subsanando
las posibles dudas, problemas y demandas que
vayan surgiendo. Debemos trabajar todos al unisono,



tanto familiares como profesorado, pues una labor
desligada de la otra no resulta tan fructifera como
trabajar en equipo. Todos podemos enriquecernos de
todos y aprender los unos de los otros.

Tarea para casa.
Respondido por padre 5

¢Qué aspectos consideras importantes para una
buena escolarizacion de tu hijo/a? (Escribe todo lo
que se te ocurra).

1. El profesor o profesora del aula tiene que tener un
minimo conocimiento del problema del nifio.

2. Que el nifio con problemas visuales no se sienta
discriminado con respecto a los demas nifios.

3. Actividades escolares relacionadas con la deficien-
cia visual para hacer todos los nifios del colegio o al
menos de la clase.

4. Que todos los nifios de la clase sepan el problema
del nifno deficiente visual.

5. Es muy importante la motivacion de los profesores
y padres para ayudar al nifio en el dia a dia con los
estudios.

6. El lenguaje tiene que estar adecuado a las necesi-
dades del nifio.

7. Ayudas en los estudios, adecuadas a cada afio de
escolarizacién. Por ejemplo, para nifios con baja
vision seria de mucha ayuda que los libros de texto
estuvieran en cD para poder ampliar la letra al
tamanfno necesario para que el nifio pueda verla bien.



SEXTA SESION.
CLAVES PARA

UNA ESCOLARIZACION
ADECUADA



Introduccion

La Ley 13/1982, de 7 de abril, de Integracion Social
de los Minusvalidos desarrolla el precepto constitu-
cional de que todos los ciudadanos disfruten de los
mismos derechos, y establece los principios de nor-
malizacion y sectorizacion de los servicios, integra-
cion y atencion individualizada, que han de presidir
las actuaciones de las administraciones publicas, en
todos sus niveles y areas, en relacion con las
personas con alguna discapacidad. En aplicacion y
desarrollo de estos principios en el ambito educativo,
el Real Decreto 334/1985, de 6 de marzo, de
Ordenacion de la Educacion Especial establecié un
conjunto de medidas, tanto de ordenacion como de
planificacion, tendentes a la progresiva
transformacién del sistema educativo, con objeto de
garantizar que «los alumnos con necesidades
especiales pudieran alcanzar, en el maximo grado
posible, los objetivos educativos establecidos con
caracter general y conseguir de esta manera una
mayor calidad de vida en los &mbitos personal, social
y laboral».

Teniendo como punto de partida esta ley, ha ido
surgiendo a lo largo del tiempo distinta legislacion
que favorece la insercion educativa de las personas
con discapacidad.

La Ley Orgéanica 1/1990, de 3 de octubre, de Orde-
nacion General del Sistema Educativo (LOGSE), se
promulga con la voluntad de superar las disfunciones
que venia manifestando el sistema educativo, y de
dar una respuesta adecuada a las exigencias del
presente y del futuro en la educacion de todos los
ciudadanos: amplia la educacion basica y obligatoria,
extendiéndola hasta los dieciséis afos; reordena todo
el sistema educativo en nuevas etapas y niveles; da
a la formacion profesional un nuevo enfoque que
asegura su vinculacion al mundo laboral, introduce el



principio de comprensividad, compatible con una
progresiva diversificacion, y fomenta una formaciéon
personalizada que propicia la educacion integral en
conocimientos, destrezas y valores de los alumnos,
atendiendo a la diversidad de capacidades, intereses
y motivaciones de estos. Asimismo, establece que el
sistema educativo disponga de los recursos
necesarios para que los alumnos con necesidades
educativas especiales, temporales o permanentes,
puedan alcanzar, dentro del mismo sistema, los
objetivos establecidos con caracter general para
todos los alumnos.

El Real Decreto 696/1995, de 28 de abril de 1995,
regula los aspectos relativos a la ordenacion, la pla-
nificacion de recursos y la organizacion de la
atencion educativa a los alumnos con necesidades
educativas especiales, temporales o permanentes,
cuyo origen puede atribuirse, fundamentalmente, a
la historia educativa y escolar de los alumnos, a
condiciones personales de sobredotacibn o a
condiciones igualmente personales de discapacidad
sensorial, motora o psiquica. Todo ello, en desarrollo
de los articulos 36 y 37 de la Ley Organica de
Ordenacion General del Sistema Educativo, y al
amparo de la disposicion final primera de dicha ley.

Es precisamente en este real decreto donde se en-
cuentra la base del funcionamiento de los equipos de
orientacion educativa y psicopedagodgicos (EOEP), tal
y cOomo se expresa en su capitulo I, articulo 3:

3. Las propuestas para la escolarizacion de estos
alumnos, asi como la identificaciéon de los que requie-
ran apoyos y medios complementarios a lo largo de su
proceso educativo, se efectuara por parte de los
servicios de la Administracién educativa. Dichas pro-
puestas estarian fundamentadas en la evaluacion psi-
copedagdgica, en la que se tendran en cuenta tanto
las condiciones y caracteristicas del alumno o alumna
como las de su entorno familiar y escolar.



4. La escolarizacion de estos alumnos estara sujeta a
un proceso de seguimiento continuado, debiéndose
revisar de manera periddica y en la forma que regla-
mentariamente se determine, tras las correspondien-
tes evaluaciones psicopedagégicas, las decisiones de
escolarizacion adoptadas.

El articulo 8 de esta misma ley, manifiesta:

4. Los equipos de orientacidon educativa y psicope-
dagdgica realizaran la evaluacion psicopedagdgica
requerida para una adecuada escolarizacion de los
alumnos con necesidades educativas especiales, asi
como para el seguimiento y apoyo de su proceso
educativo. Estos equipos, en atencion a las funciones
peculiares que ademas realicen, se clasificaran en
equipos de atencién temprana, equipos generales y
equipos especificos.

Asimismo, en el capitulo 11, articulo 9 de dicha leyse
dice explicitamente:

1. Los padres y, en su caso, las familias o tutores,
tendran una informacion continuada de todas las
decisiones relativas a la escolarizacion de sus hijos,
tanto antes de la matriculacion como a lo largo del
proceso educativo y, en particular, cuando impliquen
condiciones de escolarizacién, medios personales o
decisiones curriculares de caracter extraordinario.

2. En todo caso, en la ensefanza obligatoria, los
padres o tutores podran elegir el centro escolar para
matricular a sus hijos e hijas con necesidades
educativas especiales entre aquellos que rednan los
recursos personales y materiales adecuados para
garantizarles una atencidn educativa de calidad, de
acuerdo con el dictamen que resulte de la evaluacién
psicopedagdgica y en el marco de los criterios
generales establecidos para la admisién de alumnos.

Capitulo 111, articulo 12:

1. El Ministerio de Educacién y Ciencia, a través de los
equipos de orientacion educativa y psicopedagogica,
asegurara la deteccidn precoz y la evaluacién de las
necesidades educativas especiales de los nifios y
niflas con discapacidad psiquica, sensorial o motora.



2. La atencion educativa a estos nifios y nifias, que se
iniciara desde el momento en que, sea cual fuera su
edad, se produzca la deteccion de una discapacidad
psiquica, sensorial o motora, tendra por objeto co-
rregir precozmente, en lo posible, las secuelas de la
discapacidad detectada, prevenir y evitar la aparicion
de las mismas y, en general, apoyar y estimular su
proceso de desarrollo y aprendizaje en un contexto de
maxima integracion.

3. En esta atencién educativa, y particularmente en la
que se lleve a cabo en edades anteriores a la escolari-
zacion, el Ministerio de Educacion y Ciencia propiciara
de manera especial la colaboracion de los padres o
tutores de los nifios y nifias, los cuales podran recibir
preparacion a tal fin ofrecida por los servicios corres-
pondientes.

En la orden de 14 de febrero de 1996, por la que se
regula el procedimiento para la realizacion de la
evaluacion psicopedagdgica y el dictamen de
escolarizacion, se entiende la evaluacion
psicopedagdgica como «un proceso de recogida,
analisis y valoracion de la informacion relevante
sobre los distintos elementos que intervienen en el
proceso de ensefianza y aprendizaje, para identificar
las necesidades educativas de determinados alumnos
que presentan o pueden presentar desajustes en su
desarrollo personal y/o académico, y para
fundamentar y concretar las decisiones respecto a la
propuesta curricular y al tipo de ayudas que aquellos
pueden precisar para progresar en el desarrollo de
las distintas capacidades».

En la Ley Orgéanica 10/2002, de 23 de diciembre, de
Calidad de la Educacién (LOCE) se regula nuevamente
el sistema educativo, estableciéndose la educacion
preescolar, educacion infantil, educacién primaria,
educacion secundaria obligatoria, programas de
iniciacion profesional, bachillerato, programas de
formacion profesional de grado medio y superior,
ensefanzas artisticas, enseflanzas de idiomas, etc.
La educacion infantil se constituye, por primera vez,
como etapa voluntaria pero gratuita. En el capitulo



VII del titulo I, esta ley presta especial atenciéon a los
alumnos extranjeros, a los alumnos superdotados
intelectualmente y a los alumnos con necesidades
educativas especiales. En el articulo 45, Valoracion
de necesidades, encontramos:

Los alumnos con necesidades educativas especiales
seréan escolarizados en funcién de sus caracteristicas,
integrandolos en grupos ordinarios, en aulas
especializadas en centros ordinarios, en centros de
educacién especial o en escolarizaciobn combinada.

El articulo 46 dice: «La escolarizacion de alumnos
con necesidades educativas especiales incluird
también la orientacion a los padres para la necesaria
cooperacion entre la escuela y la familia».

El procedimiento de admision de alumnos en centros
sostenidos con fondos publicos se regula en la Ley
Organica 10/2002, de 23 de diciembre, de Calidad de
la Educacién y en la legislacion al efecto en cada
comunidad autbnoma y en cada curso académico.
Anteriormente se encontraba legislado este procedi-
miento en el Real Decreto 377/1993, de 12 de
marzo, por el que se regula la admisién de alumnos
en centros sostenidos con fondos publicos de
educacion infantil, de educacion primaria y de
educacion secundaria, y demas normas que lo
desarrollan, y en el Real Decreto 1005/1991, de 14
de junio, por el que se regulan los procedimientos
para el ingreso en los centros universitarios,
modificado por el Real Decreto 1060/1992, de 4 de
septiembre.

La LoGse habla de personas con necesidades
especiales, en lugar de inadaptadas o minusvalidas.
Por necesidades especiales entiende las de aquellos
alumnos que precisan, temporal o]
permanentemente, otras ayudas ademas de las
pedagodgicas que necesita todo el alumnado.



La LOCE considera alumnos con necesidades educati-
vas especiales a «aquellos que requieran, en un
periodo de su escolarizacién o a lo largo de toda ella,
determinados apoyos Yy atenciones educativas
especificas por padecer discapacidades fisicas,
psiquicas o sensoriales, por manifestar trastornos
graves de conducta o por estar en situaciones
sociales o culturales desfavorecidas».

Es por la legislacion vigente existente, y por los
procedimientos de actuacion especificos en la
escolarizacion de alumnos con necesidades
educativas especiales, por lo que desde nuestro
equipo especifico consideramos fundamental
mantener esta reunidon informativa con los padres.

Objetivos
1. Entrega de las conclusiones obtenidas en la se-
gunda reunion.

2. Puesta en comun del ejercicio entregado (Anexo
VI).

3. Dar a conocer las diferentes caracteristicas y
procedimientos de actuacion segun el momento de
escolarizacion en el que el nifio o adolescente se
encuentre, pudiendo ser estos:

« Primera incorporacion a la escuela infantil.
= Cambio de la guarderia al centro escolar.
e Cambio de infantil a primaria.

e Cambio de primaria a secundaria.

e Momento de elegir bachillerato.

e Formaciéon profesional (ciclos formativos de
grado medio o grado superior) o universidad.

e Salida al mercado laboral.



4. Entrega de diversa documentacion sobre escola-
rizacion.

Desarrollo de la sesion

Se da inicio a esta reunidn haciendo entrega del
resumen elaborado por la terapeuta y coterapeuta
con las conclusiones obtenidas en la segunda
reunion.

En gran grupo se exponen las ideas y reflexiones
obtenidas con el ejercicio entregado en la pasada
reunion, siendo estas las que a continuacion se rela-
cionan:

« Importancia de una buena colaboracién del profe-
sorado y demas personal del centro escolar con el
equipo especifico.

« Necesidad de eliminar barreras arquitectonicas en
los centros escolares.

 Necesidad de poseer las ayudas y materiales es-
pecificos necesarios.

« Propiciar la integracion de los alumnos en el centro
escolar, con el fin de que los alumnos deficientes
visuales adquieran una buena autoestima.

e Esfuerzo y actitud de colaboracion por parte del
profesor/tutor con el alumno y la familia.

e Concienciacion del profesorado sobre la ceguera
y/o deficiencia visual.

e Ayuda a la integracion con los compaferos, que
suelen ser poco respetuosos, especialmente en
determinadas edades.

» Importante encontrar el punto justo de exigencia al
alumno con discapacidad visual.

» Los padres consideran que la ONCE debiera realizar
actividades de divulgacion relativas a la deficiencia
visual entre los profesores y el alumnado, para un



mayor conocimiento sobre esta discapacidad.

» Existe mayor miedo por parte de los padres cuando
el nilo se incorpora por primera vez a la escuela
infantil que cuando se incorpora al centro escolar.

e Hay padres muy contentos por la buena implicacion
tanto por parte de la ONCE como de la escuela
infantil.

e La primera incorporacion de nifios a la escuela
infantil, cuando no poseen experiencia de separacion
ni disponen de las adaptaciones Opticas precisas, es
horrible (manifiestan los padres).

e Reconocen los padres que la incorporacion del nifio
a la escuela infantil es altamente beneficiosa para
sus hijos, pues el relacionarse con otras personas y
con otros nifios de su misma edad les favorece en su
autonomia personal y social.

e Se precisan pautas y orientaciones para los padres
por parte de la ONCE.

Momentos en la escolarizacion

A continuacién, se realiza una somera exposicion,
por parte de los profesionales del equipo, de los
momentos claves en la escolarizacion de los
alumnos, informando a los padres de la legislacion
vigente en materia educativa, asi como de los
documentos a entregar en los centros en el momento
de matricular a un alumno. También se informa
sobre las salidas laborales para personas con
discapacidad visual. Posteriormente, y en gran
grupo, se comentan estos aspectos, asi como otros:

« La participacion del hijo de uno de los asistentes en
una escuela de ajedrez, donde se encontro la actitud
negativa del profesor y de los alumnos hacia el nifio
con discapacidad visual, teniendo que abandonar
este dicha escuela.



e La existencia de un centro comarcal de bachillerato
bilingle en un instituto de educacion secundaria de
la ciudad, informando a los padres del tipo de
ensefianza y las perspectivas de futuro de los
alumnos titulados en el mencionado centro.

e Los padres informan de la existencia de un
cuentacuentos en la biblioteca municipal, aportando
sus experiencias quienes han asistido con sus hijos a
esta actividad.

< Al hilo de las actividades ludico-deportivas organi-
zadas por la ONCE en diferentes zonas de Espafa,
surge el tema de los viajes, comentandose la exis-
tencia del carné de familia numerosa y la tarjeta
dorada de RENFE, dando a conocer sus ventajas y la
forma de expedicion de estos documentos.

< A demanda de los padres, se habla de las becas de
educacion especial, comentando las fechas de
presentacion de estas y la forma de solicitarlas.

Entrega de documentacion

En el momento de explicar los diferentes aspectos de
la escolarizacion, se hace entrega a los padres de
diferentes documentos que servirdn como soporte a
las explicaciones verbales. Estos son:

e Incorporacion a la escuela infantil (documento
redactado por el Equipo especifico de atencion
educativa a personas con ceguera o deficiencia visual
de Cartagena).

e Cuadernillo de orientacion escolar (documento
redactado por el Equipo especifico de atencion
educativa a personas con ceguera o deficiencia visual
de Cartagena).

e Calendario de acciones formativas de la Direccion
de Educacion y Empleo de la ONCE.

e Hoja del impreso de escolarizacién o solicitud de



plaza (Consejeria de Educacion de la comunidad
auténoma).

Material empleado

» Papel de congresos y soporte para el mismo.

e Rotuladores gruesos de al menos tres colores
diferentes para el papel de congresos.

Documentos fotocopiados:

e Documento Incorporacion a la escuela infantil
(redactado por este equipo).

e Cuadernillo de orientacion escolar (redactado por
este equipo).

 Hoja del impreso de escolarizacion o solicitud de
plaza (instrucciones de la Consejeria de Educacion de
la comunidad auténoma).

e Calendario de acciones formativas de la Direccion
de Educacion y Empleo de la ONCE.

Recursos humanos

= Terapeuta.
e Psicopedagogo/orientador.
» Trabajadora social.

e Monitor de talleres.

Evaluacion

Los profesionales de este equipo pensamos que esta
reunion es de gran interés informativo para los
padres, al encontrarnos proximos a las fechas
establecidas por la Consejeria de Educacion para el
periodo de matriculacién del alumnado. Por este
mismo motivo, consideramos que el tema de esta



reunion debe ser tratado en los meses de marzo o
abril, y no antes ni, evidentemente, después de esta
fecha.

Haciendo una valoracion puramente subjetiva, pero
confirmandose dicha valoracion en el momento de
los tramites para las matriculaciones, observamos
que los padres no han podido procesar todo el
cumulo de informaciones aportadas, las cuales son
excesivas y muy novedosas. De cualquier manera,
esta reuniéon informativa no deja de ser fundamental
para ellos, pues siempre serd un cimiento para una
posterior informacion.

Por otra parte, observamos que a los padres les
encanta mantener conversaciones entre ellos, sin ser
dirigidos en exceso, con el fin de expresar sus
experiencias y plantear dudas e inquietudes, lo que
les supone una importante descarga de ansiedad.



SEPTIMA SESION.
ESTIMULACION VISUAL



Introduccion

De la definicion de baja visidn expuesta en la tercera
sesion se infiere que las personas con discapacidad
visual, a diferencia de aquellas con ceguera, conser-
van todavia un resto de vision util para su vida diaria
(desplazamiento, tareas domesticas, lectura, etc.) y
que existen muchos tipos distintos de baja vision. Se
podria decir, sin temor a exagerar, que casi tantos
como personas con discapacidad visual hay: incluso
dos personas con idéntica agudeza visual pueden
funcionar de manera diferente.

Natalie Barraga (pionera indiscutible en el area de la
estimulacion visual) diferencia claramente agudeza
visual de eficiencia visual, definiendo a esta ultima
como el «grado en el que una tarea visual especifica
se realiza con comodidad, facilidad y en tiempo
minimo, dependiendo de variables personales vy
ambientales». La percepcion visual para N. Barraga
es «la capacidad para construir una imagen visual,
para hacer distinciones en términos de la
diferenciacion de caracteristicas y para darle algun
significado a lo que uno ve» (Barraga, 1997).

Ver es un proceso que se aprende, por lo cual es
importante incluir la estimulacién visual dentro de la
estimulacion temprana del bebé con baja visién en
particular, y de los alumnos con discapacidad visual
de educacién primaria en general, de modo que se
aproveche al maximo la vision residual. M. Frostig
(1978) considera que «las capacidades
perceptivovisuales son a la vez el producto de una
maduracion y de un entrenamiento, y pueden
mejorar con un programa de educacion perceptiva
adecuado». La aplicacion de los programas de
estimulacion y percepcién visual es una de las
muchas funciones que los maestros de apoyo a la
enseflanza integrada tienen encomendados en su
qguehacer cotidiano.



Hasta la década de los ochenta se educaba a muchos
de los niflos con importante resto visual como ciegos,
en la creencia errébnea de que usar la vista los
dafnaba o de que quien tiene resto visual lo usa
espontaneamente. Es a partir de ese momento, con
la creacion de los equipos de apoyo a la ensefanza
integrada, cuando el resto visual que conserva el
nino empieza a tomar importancia en los procesos
educativos y de desarrollo madurativo, fomentandose
los programas de estimulacion visual, aunque desde
la década de los afios sesenta ya se habian
consolidado las bases del primer programa de
estimulacion visual (método Barraga).

Estimulacion visual «es una practica cuyo objetivo
espromover el uso eficiente del resto visual de bebés
y nifos. Constituye una serie de técnicas que difieren
segun la edad, el remanente visual, el desarrollo
global del sujeto» (Mon, 1989). Los programas de
estimulaciéon visual tienen en comun el objetivo de
ayudar al nifio con baja visibn a desarrollar al
maximo su potencial y conseguir un nivel 6ptimo de
funcionalidad visual. Su aparicion viene determinada
por la posibilidad de «entrenar al sujeto para un
mejor aprovechamiento de la informacion oOptica que
recibe» (Rosa, 1993).

Aunque haya transcurrido mucho tiempo, como ma-
nifiestan Urbina y Ortego (2000), los trabajos
pioneros en el campo de la estimulaciéon visual
«siguen vigentes hoy en dia y son modelos utilizados
en todo el mundo para trabajar con nifios con baja
Vision».

Entre estos trabajos destacan el propio método Ba-
rraga y el método Mira y Piensa. El programa de es-
timulacién visual elaborado por la doctora Barraga
(1975) [...] esta secuenciado siguiendo las etapas de
desarrollo de la visibn normal. Para esta autora, el
programa debe tomarse como un punto de partida,
con propuestas y sugerencias que cada profesional
debe adaptar, completar o desarrollar en funcién de



las caracteristicas individuales y del entorno de cada
nifo.

La mayor parte de los trabajos posteriores se han
basado en la secuencia de desarrollo de las funciones
visuales propuesta por esta autora. Asi, entre ellos
encontramos el trabajo, también pionero, de Chap-
man y Tobin (1986), con su método Mira y Piensa,
que desarrolla una minuciosa subdivision de las
funciones perceptivo-visuales.

Posteriormente, en la década de los ochenta,
aparece el programa vapr-cap de Blanksby (1993),
[--.] [dirigido] a las primeras etapas del desarrollo.

Cabe destacar, asimismo, la propuesta de Frostig
(1978) que, aunque no fue enfocada hacia el campo
de la discapacidad visual sino hacia el desarrollo de
la percepcion visual, en general, ha sido muy
utilizada por los profesionales que trabajamos con
ninos con dificultades visuales. (Urbina y Ortego,
2000).

Existen muchos factores susceptibles de ser uti-
lizados en la evaluaciéon de la funcionalidad visual: la
motilidad ocular, la vision cromatica, la sensibilidad
al contraste, la visiobn nocturna, etc. Para Frostig
(1978) la coordinacién visomotora, la discriminacion
figura-fondo, la constancia de formas, las posiciones
en el espacio y las relaciones espaciales son aspectos
esenciales a valorar en la percepcion visual. Estos
aspectos no son los Unicos que se ponen en juego en
el proceso perceptivo, pero ocupan en él un lugar
importante y, a su vez, tienen una gran influencia en
el aprendizaje del nifo.

Si bien los programas de estimulacion visual a los
que nos hemos referido anteriormente no han dejado
de utilizarse, lo cierto es que con la presencia de los
ordenadores como herramienta habitual en nuestra
vida en general, y en nuestros trabajos en particular,
no es posible concluir este apartado sin hacer
referencia a la aparicion de los programas de
estimulacion visual informatizados, mencionando



entre otros los siguientes: «Clara», «Sistema
informético de entrenamiento visual para personas
deficientes visuales», «Actividades basicas de
estimulacion visual por ordenador para nifios y nifias
con escasas respuestas visuales» y «Estimulacion
visual en Internet». Estos programas tienen un alto
poder de motivacion, lo cual permite que los alumnos
alcancen niveles de atencion muy superiores a los
mostrados en la realizacion de las mismas tareas con
materiales convencionales.

Sistema informatico de entrenamiento visual para
personas deficientes visuales «eEvO». Es el resultado
de una investigacion financiada por la ONCE, y llevada
a cabo entre los afios 1999 y 2001 por diversos
especialistas en estimulacién y percepcion visual.
Esta destinado al alumnado comprendido entre los 4
y 13 afos, con distintas patologias visuales. Con este
programa se pueden gestionar los ejercicios del
entrenamiento visual, tanto de areas visuales bésicas
(localizacién, seguimiento, exploracion, etc.), como
de areas mas complejas (discriminacion,
reconocimiento de formas por rasgos criticos,
reconstruccion de modelos incompletos, simetrias,
dibujo, etc.). Se pueden, ademas, controlar los
ajustes realizados sobre el material de trabajo y
seguir los avances conseguidos con la intervencion
del programa, llevando un seguimiento estructurado
de los resultados de todas las sesiones realizadas,
por individuo, tarea y area (Rodriguez, Lillo, Vicente
y Santos, 2001).

Actividades béasicas de estimulacion visual por orde-
nador para nifios y nifias con escasas respuestas vi-
suales. Se trata de un juego de estimulos entre
figuras basicas y fondo que se intercambian usando
el blanco y el negro como Unicos colores,
presentados de manera estatica o dinamica en una
pantalla bajo un soporte informético. Su objetivo es
provocar la conciencia del estimulo visual a partir del
mas minimo resto visual. Consta de 140 diapositivas,



realizadas con la aplicacion de Microsoft Office
PowerPoint 2003. No es un método cerrado sino que
esta disefiado para poder elaborar programas
individuales variados y adecuados a cada caso,
siendo la poblacion objeto de aplicacion los bebés y
nifnos con o sin dificultades perceptivo-visuales, hasta
el segundo afio de vida (Espejo y Bueno, 2005).

Estimulacion visual a través del ordenador, «Clarax.

El programa se basa en varios paquetes de presen-
taciones realizadas en PowerPoint de Microsoft Office
2000 sobre Windows XP, que atienden a unos
bloques secuenciados de imagenes que cumplen, en
general, las siguientes normas:

e Son fotografias digitales de calidad tomadas a
personas, juguetes y objetos de su entorno.

e En algunas ocasiones las imagenes se presentan
con efectos y/o con sonido.

e El transito en la presentacion de las diapositivas se
efectia mediante cambio manual (clic del ratén),
dado que cada imagen puede necesitar un tiempo
distinto de estudio y reconocimiento por parte de[l
alumno].

e Las imagenes se presentan en el centro de la pan-
talla, de no ser indicada otra presentacion.

e Cuando la imagen se presenta en distintos lugares
de la pantalla, como ocurre en el apartado juguetes,
hemos atendido hacerlo primero en la parte central
de la pantalla (izquierda, derecha) y en la parte baja
de la pantalla (izquierda y derecha).

e En otros apartados se han presentado de forma
aleatoria.

< No se ha trabajado, de momento, la parte superior
de la pantalla del ordenador en evitacion de que
Clara esté obligada a tener que subir exage-
radamente la mirada para ver las imagenes, ante la
dificultad para ver lo que se sitia en la zona del
campo visual superior.

e En la presentacién de imagenes animadas se ha
optado por una gran variedad de movimientos y
sonidos. (Corbacho, Reche y Sanchez, 2005).



Los autores consideran secuenciar el ritmo de paso
en las animaciones, pasando de una presentacion
lenta al principio, para terminar con un ritmo de paso
mas rapido. El programa consta de tres grandes
bloques: juguetes, personas y entorno. Es un
programa realizado pensando en la realidad de una
alumna llamada Clara, de ahi el nombre del
programa. No obstante, los autores consideran que
la experiencia puede ser extrapolable a otros nifos.
Asi pues, siempre que se pretenda aplicar la idea a
otro nifio, las fotos para realizar las presentaciones
que compongan el programa deberan ser tomadas
del entorno préximo de ese nifio (Corbacho, Reche y
Sanchez, 2005).

Estimulacion visual en Internet «EVIN». Se trata de
una Plataforma para la estimulacion visual en
Internet, que permite realizar estimulacion visual en
la Red sin necesidad de descargar ninguna aplicacion
0 programa, simplemente navegando. Proporciona
informacién en tiempo real sobre los resultados, y
estos se incorporan a una base de datos para poder
obtener mas informacién sobre la eficiencia de los
juegos por edades. La estimulacion se lleva a cabo
mediante juegos que ejercitan al usuario en
diferentes tareas visuales: fijacion, recorri-
dos/barridos visuales, reconocimiento, discriminacién
y emparejamiento de colores, formas geométricas
basicas y figuras sencillas, atenciéon visual,
percepcidn espacial, relacion parte/todo, rasgos
criticos, memoria visual y coordinaciéon oculomanual.
Dispone de la posibilidad de adaptar Ilas
caracteristicas estimulares del juego (tamanos,
complejidad, tiempo de presentacion, numero de
estimulos...) a las necesidades especificas de cada
individuo. La aplicacion esta diseflada para que sea
facilmente ampliable y tenga la capacidad de incluir
mejoras, como, por ejemplo, afadir todos los juegos
gue sean necesarios para abarcar una amplia
variedad de tareas visuales (Santos y Matas, 2006).



Objetivos

1. Dar a conocer a los padres qué es la estimulaciéon
visual.

2. Informar a los padres del trabajo desarrollado por
los profesores de apoyo itinerantes en los centros
escolares, tanto con los profesores de aula como con
los alumnos atendidos.

Desarrollo de la sesion?®

Uno de Ilos profesores de apoyo itinerante
pertenecientes a nuestro equipo participa en esta
reunion haciendo una somera exposicion acerca de la
estimulacion visual y el trabajo desarrollado por los
profesores de apoyo de este equipo en los centros
escolares. Posteriormente, hace que los padres se
pongan las gafas de simulacién, y haciendo entrega
de fichas de trabajo, explica como poderlas
cumplimentar de un modo eficaz, poniendo de este
modo en practica aspectos como la atencién y la
memoria visual, el rastreo visual, la coordinacion
visomotriz, el reconocimiento y la discriminacion de
formas.

Material empleado

» Papel, gomas de borrar, sacapuntas.

= Boligrafos, pinturas de cera, rotuladores, lapices...
» Gafas de simulacion de diferentes tipos.

- Fichas de trabajo (Alvarez, 1996a y 1996b).

* Sugerimos la lectura y visionado del trabajo de Rivero Coin (2005), Simulacién visual.
Una herramienta de formacion y divulgacion. En este trabajo se presentan una serie de
diapositivas, realizadas en PowerPoint, con las que el autor pretende que cualquier
persona pueda hacerse una idea inicial sobre codmo vemos, tanto si nuestra vision es
«normal», como si presenta alguna deficiencia. De esta forma, la deficiencia visual
podré ser comprendida mejor y asimilada por aquellas personas que, por un motivo u
otro, tienen que enfrentarse a esta situacién (Rivero, 2005).



Recursos humanos

- Terapeuta y coterapeuta.
» Profesor de apoyo itinerante.

= Monitor de talleres.

Evaluacion

Nuevamente, valoramos esta reunibn como alta-
mente satisfactoria, tanto para los padres como para
los profesionales implicados en la misma, ya que los
papas y las mamas han podido conocer, de un modo
experiencial, una parte del trabajo que desempefian
los profesores itinerantes, y han podido experimentar
el modo en que trabajan sus hijos.



OCTAVA SESION.
SIMULACION

DE UNA ESCUELA INFANTIL
CON ALUMNOS
DEFICIENTES VISUALES



Introduccion

Desde sus origenes, la Organizacion Nacional de
Ciegos Espafioles ha prestado especial atencion a la
formacién, tanto académica como profesional, de sus
afiliados. Lo que comenz6 siendo un conjunto de
cinco colegios especificos, situados en Alicante,
Barcelona, Madrid, Pontevedra y Sevilla, que
impartian la ensefanza basica, ha ido evolucionando
hasta desembocar, a mediados de los ochenta, en
una estructura mas ambiciosa y acorde con los
nuevos tiempos, que en la actualidad sigue
perfecciondndose y adaptandose a las necesidades
de cada momento.

Para atender a los alumnos con discapacidad visual
escolarizados en centros ordinarios, la ONCE cuenta
con mas de treinta y tres equipos especificos de
apoyo a la educacion integrada, constituidos por
profesionales especializados (psicologos,
trabajadores  sociales, maestros  de apoyo,
instructores tiflotécnicos, técnicos en rehabilitacion,
etc.). Estos equipos estdn compuestos por
profesionales de la ONCE y de las distintas ad-
ministraciones publicas con las que se tienen
suscritos convenios de colaboracion en materia
educativa.

La atencion que llevan a cabo los profesionales esta
dirigida a los diferentes agentes que componen la
comunidad educativa. Sus tareas mas relevantes
son: apoyo directo y seguimiento de los alumnos
integrados en centros ordinarios para el aprendizaje
de técnicas especificas (sistema braille, estimulacion
visual, etc.), orientaciéon y apoyo a los profesores
tutores del aula, asesoramiento a los padres, y
aportacion de materiales especificos que favorezcan
la adaptacion curricular y la del puesto de estudio.



El Servicio de Atenciéon a la Educacion Integrada se
orienta al doble objetivo de asegurar, por un lado, el
seguimiento por parte del alumno con ceguera o de-
ficiencia visual del curriculo escolar oficial aplicado al
resto de estudiantes, y, por otro, la dotacién de una
serie de aprendizajes especificos y necesarios para
su desarrollo personal y social. Para este fin, se
utilizan cuatro estrategias basicas:

= Asesoramiento al centro y al profesor de aula para
que puedan llevar a cabo las adaptaciones nece-
sarias en el curriculo escolar (materiales, meto-
dologia, procedimientos de evaluacion, entorno fisico
del aula, priorizaciéon y refuerzo de determinados
objetivos, etc.).

e Facilitacion al alumno de experiencias directas de
aprendizaje en &ambitos especificos relativos a:
estimulacion y entrenamiento visual, orientacion y
movilidad, habilidades para la vida diaria, braille,
tiflotecnologia, habilidades sociales, ocio y tiempo
libre, orientacién académica y profesional.

e Asesoramiento y orientacién familiar. Las familias
reciben apoyo y orientacién técnica, ademas de
recursos y materiales adaptados. Constituye una
pieza esencial de los servicios de atenciéon educativa

que la ONCE presta.

e Provision de recursos adaptados (transcripciones al
braille y adaptaciones de libros de texto, material
didactico en relieve, adaptaciéon del puesto de
estudio, etc.). (Fuente: pagina web de la ONCE.)

En este capitulo nos centraremos en resefiar algunas
caracteristicas propias de los alumnos ciegos, ya que
las relacionadas con los alumnos con deficiencia
visual han sido expuestas en el capitulo anterior.
También nos gustaria hacer una breve mencion
histérica del sistema braille, por la relevancia que
este codigo de lectoescritura presenta para las
personas ciegas.

El nino con ceguera, al carecer del sentido de la
vision (sentido que se encarga, sobre todo en los dos



primeros afios de vida, de integrar y sintetizar los
datos y la informacion obtenida por otros canales
perceptivos para aprehender la informacion)
precisara del uso esencial del resto de sentidos,
como la percepcién auditiva, la percepcion haptica, el
olfato, etc. De este modo, logrard adquirir recursos
fundamentales en su desarrollo psicoevolutivo, tales
como: el lenguaje, la destreza motriz, la capacidad
de simbolizacién, el pensamiento abstracto, etc.

El olfato puede informar a una persona ciega sobre la
presencia de ciertos objetos, proporcionandole infor-
macion del lugar donde se encuentra o sobre el
desplazamiento de los objetos, si emiten olores
distintos:

[...] las percepciones olfativas desempefian una fun-
cibn mas importante en los recién nacidos en gene-
ral, pero [..] el [adulto] ciego continda utilizando
este sentido como fuente primaria o complementaria
de informacién de su entorno. (Leonhardt, 1992).

El sistema haptico o percepcion tactil activa. El nifio
con ceguera lleva a cabo la exploracién activa de los
objetos mediante dos tipos de movimientos:
movimientos leves (que informan sobre los detalles o
aquellas partes mas significativas que presenta un
objeto) y movimientos amplios (que relacionan unas
partes con otras y proporcionan informacién global
sobre el objeto).

Durante toda la vida, la mano serda, para la persona
ciega, un recurso privilegiado de conocimiento. [..] A
través de [las manos], el nifio conseguird logros tan
variados como son: comprender la permanencia de
los objetos, adquirir el uso funcional de los mismos,
[...] comprender conceptos espaciales y relaciones
entre objetos, integrar su propio esquema corporal,
[descubrir texturas y temperaturas, etc.] (Lucerga,
1993).



La exploracién de objetos se realizard mediante pal-
pacion.

La palpacion debe de ser activa y realizarse con am-
bas manos [...]. La mano no dominante sostiene el
objeto a explorar y proporciona referencias fijas. La
mano dominante es mas activa, realiza movimientos
amplios y lleva a cabo la integracién de los datos.
(Lucerga, 1993).

El tacto es un elemento propioceptivo porque le sirve
al sujeto para su propia percepcion, pero también le
sirve para percibir los objetos de su alrededor. Una
de las caracteristicas centrales del sistema haptico es
la secuencialidad en la recogida de informacion. El
tacto es un sentido analitico que va de las partes al
todo. Por el contrario, la percepcion visual tiene un
caracter sintético y globalizador. Los profesionales
deberan ensefiar a los nifilos con ceguera a emplear
estrategias para que aprendan a tocar en orden, y
sobre todo, sisteméaticamente. Otra caracteristica
importante del tacto, es la lentitud en la recogida de
informacioén, por ello, el nifio con ceguera precisara
de mayor cantidad de tiempo para poder llevar a
cabo sus observaciones tactiles. Mientras que la
vision es capaz de aprehender simultdneamente una
escena, por muy amplia que esta sea, el tacto tiene
que emplear un método de exploracidon sucesivo
(caréacter procesual), mucho mas lento, y que supone
una gran carga para la memoria.

En lo que se refiere a las relaciones espaciales de los
nifos con ceguera (exploracion y conquista de los es-
pacios cercanos Yy lejanos), habrad que diferenciar
entre espacio proximo y lejano. El primero es aquel
al que se tiene acceso desde una posicion estética,
es decir, mediante el movimiento de sus miembros,
mientras que la relacion con el espacio lejano precisa
de locomocién. En ambos casos el sistema haptico
juega un papel predominante.



En algunas areas del desarrollo psicoevolutivo, donde
la vision ejerce una funcion principal, el nifio con
ceguera tiene que servirse de la audicibn para
comenzar la exploracion del espacio proximo, llegar a
la permanencia del objeto, iniciar la locomocién, etc.,
pero «El mundo de los sonidos tarda bastante tiempo
en tener sustancialidad para el nifio ciego» (Lucerga,
1993). Esto le resta motivacion al nifio ante los esti-
mulos sonoros.

Por dultimo, comentar muy someramente algunos
aspectos sobre las habilidades sociales de los nifios
con discapacidad visual. Muchas «investigaciones
ponen en evidencia que el desarrollo social de las
personas ciegas y deficientes visuales cursa de forma
diferente al de las personas sin discapacidad
(Warren, 1984).» (Caballo y Verdugo, 2005).

[...] se ha comprobado que las personas con
deficiencia visual tienen menos experiencias sociales
y, COmMoO consecuencia, menos oportunidades para
aprender y ensayar sus repertorios de habilidades
(Van Hasselt, 1983). Entre las razones de este
contacto social reducido se encuentran la falta de
motivacion del nifio para moverse y explorar, debido
a la ausencia de estimulacioén visual que le atraiga, al
miedo basado en peligros potenciales y a la falta de
ambientes estimulantes (O’Donnell y Livingston,
1991; Van Hasselt, 1983). Otros autores afiaden la
sobreproteccion por parte de los adultos
(Schneekloth, 1989) y las actitudes y percepciones
sociales negativas (Dion y Berscheid, 1974; Klerck,
Richardson y Ronald, 1974). (Caballo y Verdugo,
2005).

También se han encontrado evidencias, en un estu-
dio longitudinal realizado durante seis afios, de que
los padres, profesores y otros adultos se acomodan
generalmente al lenguaje y al comportamiento
inapropiado del nifio deficiente visual, y no le piden
que cambie su conducta (Andersen y Kekelis, 1986).



Caballo y Verdugo (2005), afirman que «la nifiez es
un periodo critico para el aprendizaje de las
habilidades sociales. [...] En el caso de nifos
deficientes visuales, las dificultades en el aprendizaje
de habilidades sociales adecuadas pueden producir
un efecto negativo en todas las areas del desarrollo
del nifio y, especialmente, en su desarrollo social.»

Como afirma Parsons (1986), el juego es un instru-
mento fundamental para el crecimiento y el desarro-
llo. En los primeros afios, las rutinas de juego pro-
porcionan oportunidades para aprender informacion
nueva y para perfeccionar nuevas habilidades. En
diversas investigaciones se han demostrado los be-
neficios del juego para la adquisicibn de conceptos,
el desarrollo de competencias, la disminucién de ten-
siones, la practica de habilidades necesarias para la
vida adulta, el control del ambiente, la adquisicion
del autoconcepto y el desarrollo de habilidades
sociales (Skellenger y Hill, 1994). (Caballo vy
Verdugo, 2005).

Como ya hemos dicho en reiteradas ocasiones, una
vez mas los padres juegan un papel muy importante
en la adquisicion de habilidades sociales en la
primera infancia de sus hijos.

Para concluir este apartado, nos vemos en la obli-
gacion de hacer una pequefa referencia al cédigo de
lectoescritura braille, método de comunicacion
escrito de uso habitual para las personas ciegas.

El braille se basa en combinaciones de seis puntos
en relieve dispuestos en dos filas verticales de tres
puntos cada una sobre una celdilla imaginaria de 5 x
2,5 mm, dando lugar a 64 combinaciones posibles,
segun queden en relieve 0, 1, 2, 3, 4, 5, 6 6 puntos

[...].

[El sistema de lectoescritura braille] debe su nombre
a Luis Braille quien, en 1825, modifica el sistema que
originariamente inventa y desarrolla Charles Barbier,
oficial del ejército francés, en la primera década del
siglo XIX, a fin de que los soldados pudieran leer y



escribir mensajes en la oscuridad. El sistema de Bar-
bier es usado también por los ciegos. De aqui que
Luis Braille, ciego desde los 3 afios, lo conociera y
adaptara como método para lectura y escritura de
las personas ciegas cuando aun era alumno del
Instituto de Jovenes Ciegos de Paris. [...] Si bien el
codigo, ahora “braille”, comienza pronto a gozar del
beneplécito de la poblacién a la que se dirige, no
recibira el reconocimiento oficial hasta 1854, afio en
el que es adoptado por la Escuela Francesa para
Nifios Ciegos. Luis Braille habia fallecido dos afios
antes. (Bueno y Espejo, 2004).

En 1878, el Congreso Internacional de Paris acordod la
utilizacion del braille como método universal por su
probada utilidad didactica (Esteban, 1985).

En Espafia lo introduce Jaime Bruno Berenguer, pro-
fesor de la Escuela Municipal de Ciegos de Barcelona
en el afio 1840. Tras diversas vicisitudes, en 1918,
fue declarado como meétodo oficial de lectura y
escritura de las personas ciegas (Montoro, 1985).

El cédigo inventado por Luis Braille ha llegado hasta
nuestros dias con algunas variables, que han sido
objeto de acuerdos internacionales para la corres-
pondiente unificacion de criterios. Los ultimos fueron
tomados en Montevideo por los representantes de
las imprentas braille en junio de 1987, y vigentes
desde enero de 1988 para todo el habla hispana, se
extraen las letras del alfabeto y los signos de
escritura basica unificados que componen la serie
completa del sistema braille para el castellano.
(Bueno y Espejo, 2004).

Objetivos
1.Poner en practica los conocimientos teodricos ad-
quiridos a lo largo de las diferentes reuniones.

2. Dar a conocer de un modo tedrico-préactico la im-
portancia que otros canales de acceso a la infor-



macion tienen para las personas con deficiencia
visual, tales como el oido o el tacto.

3. Experimentar de un modo emocional aspectos
esenciales en el comportamiento del nifio con
discapacidad visual, como son: interaccion social,
contacto corporal, comunicacion verbal, resolucion de
problemas, orden, etc.

Desarrollo de la sesion

En la sala de usos mdltiples de la Direccion
Administrativa de la ONCE se instalaron cinco mesas,
en cada una de las cuales se colocaron:

1.Un parchis adaptado.

2.Juegos de construccion y apilables.
3.Un domind de texturas.

4.Puzzles y encajables.

5. Juegos y juguetes sonoros, coOmMO sonhajeros,
cascabeles, el alfabeto parlanchin, instrumentos
musicales (tambor, pandereta, guitarra..), nanas
musicales, etc.

En un rincon de la estancia habia un centro de
actividades y una pelota sonora que los padres no
percibieron, pero que los nifios, nada mas llegar,
encontraron para su deleite.

Cada una de las mesas contaba con dos tarjetas: una
tarjeta plastica adhesiva, donde en braille estaba
escrito el titulo de la actividad en concreto, y otra
tarjeta de papel pegada a la mesa, donde,
igualmente, pero con macrocaracteres, se indicaba la
actividad en cuestion.

(En esta escuela de padres no se ha tratado el tema
del braille, pues, a lo largo del curso escolar, los
profesores de este equipo llevaron a cabo un curso
monografico sobre este codigo de lectoescritura.)



Los padres, sin ningun tipo de explicacion previa (tan
solo se les dijo: «Hoy es vuestro primer dia de cole,
vamos a entrar a clase»), equipados con sus corres-
pondientes antifaces o gafas de simulacion en
funcion de la patologia visual que presentaban sus
hijos, debian introducirse en la clase, para reconocer,
experimentar, jugar, hablar, tocar, reir, intercambiar,
chillar, estar callados..., lo que cada uno de ellos
quisiera o necesitara. De esta forma permanecieron
durante 30 minutos.

Posteriormente, durante 15 minutos, cumplimenta-
ron un cuestionario que se les entreg6 con el fin de
que manifestaran sus sensaciones, sentimientos y
emociones (Anexo VII).

En una segunda fase, los terapeutas dieron orienta-
ciones a los padres para que las actividades
realizadas fueran mas eficaces y divertidas. Al
terminar la sesidon se les proporcionaria a los padres
un documento muy basico con algunas orientaciones
(Anexo VIII). En este momento acudieron también a
«nuestra clase» los nifios, quienes, de cuando en
cuando, participaban en los juegos de los adultos vy,
en ocasiones, resolvian sus problemas. Tras un
tiempo de unos 30 minutos aproximadamente, los
padres volvieron a cumplimentar el cuestionario (15
minutos) (Anexo VII).

Para finalizar, nuestra clase de primer ciclo de edu-
cacion infantil se hizo mas seria, y se inici6 el trabajo
de lapiz y papel. Entregamos hojas en blanco para
que «nuestros nifos grandes» copiaran y realizaran
cuatro operaciones matematicas que se habian
escrito en la pizarra. También tuvieron que hacer un
pequefio dictado y, para terminar, se les pidié que
hicieran una serie de fichas. Como premio a su buen
trabajo, «disfrutaron» de un ratito para hacer dibujos
libres.

Esta sesion fue tomada en video, y visionada por
todos en la ultima reunion de la Escuela de Padres,



con las consiguientes risas y caras de susto de los
principales actores, es decir, los padres.

Material empleado

- Papel, lapices, gomas, sacapuntas, boligrafos,
pinturas de cera, rotuladores de punta fina y gruesa,
etc.

e Cuestionarios para la dindmica de grupo (Anexo
VII).

< Documento fotocopiado: Orientaciones basicas para
la relacion con nifios con discapacidad visual (Anexo
VII).

= Fichas de trabajo (Alvarez, 1996a y 1996b).
< Un parchis adaptado.
e Un domind de texturas.

e Diversos juegos Yy juguetes especificos de atencion
temprana y educaciéon infantil: puzzles, encajables,
blogues de construccion...

e Juguetes sonoros y musicales: alfabeto parlanchin,
panderetas, sonajeros, cascabeles...

» Pelota sonora.
e Diversas gafas de simulaciéon y antifaces.

e Un rotafolios, papel de congresos y rotuladores
gruesos de colores.

e Camara de video.

Recursos humanos

- Terapeuta y coterapeuta.

» Personal del grupo de voluntariado de la ONCE.



Evaluacion

En esta ocasidn no expresaremos nuestra valoracion.
No hay nada mas que se pueda decir que lo que los
propios padres comentan al cumplimentar los
cuestionarios.

Salvando las distancias, ellos se han podido poner en
la piel de sus propios hijos, y esto es suficiente, al
menos, para nosotros.



Anexo VII. Cuestionario
de dinamica de grupo:
escuela infantil

1. ¢(Has podido darte cuenta de la importancia de la
comunicacion verbal cuando se carece del canal de
informacién visual o este se encuentra seriamente
afectado?

2. ¢Qué importancia le has dado en esta experiencia
al tacto?

3. ¢Te ha sido de alguna utilidad el contraste entre
colores?

4. ¢(Has observado diferencias entre los juegos o
juguetes puramente visuales y los que no lo son? Co-
menta lo que se te ocurra.

5. Explica brevemente las sensaciones sentidas en la
dinamica.

6. Haz un pequefio comentario de lo que te ha pa-
recido esta experiencia.

Cuestionario de dinamica de grupo:
escuela infantil.
Respondido por madre 13

1. ¢(Has podido darte cuenta de la importancia de la
comunicacion verbal cuando se carece del canal de
informacién visual o este se encuentra seriamente
afectado?

Si.
2. ¢Qué importancia le has dado en esta experiencia
al tacto?

§ Esta madre llevaba gafas simulando cataratas.



Bastante.

3. ¢Te ha sido de alguna utilidad el contraste entre
colores?

Me he dado cuenta de que me llamaban mucho la
atencion las cosas grandes de color rojo.

4. ¢;Has observado diferencias entre los juegos y
juguetes puramente visuales y los que no lo son? Co-
menta lo que se te ocurra.

Me han gustado mucho los juguetes que tenian soni-
do, aunque fueran muy infantiles.

5. Explica brevemente las sensaciones sentidas en la
dinamica.

Al principio tenia miedo y una gran sensacion de
inseguridad. Necesitaba sentir a alguien a mi lado
para tener un apoyo de alguien. Junto a otra
persona, he dado la vuelta a la sala reconociendo con
las manos las cosas que habia alli. Me costaba mucho
saber lo que estaba tocando: el tablén de anuncios
he pensado que era una pizarra.6. Haz un breve
comentario de lo que te ha parecido esta
experiencia.Ha sido increible. He jugado con algunas
personas, que al principio no sabia quienes eran, al
domind y al parchis, aunque era muy dificil. Después
de tener las orientaciones de la monitora, ya he
controlado mejor. La sensacion de miedo no ha
desaparecido pero era menor. Me ha costado mucho
hacer las cosas.

Cuestionario de dinamica de grupo:
escuela infantil.
Respondido por madre 2™

1. ¢(Has podido darte cuenta de la importancia de la
comunicacion verbal cuando se carece del canal de

" Esta madre llevaba gafas simulando un escotoma periférico.



informacion visual o este se encuentra seriamente
afectado?

Si.
2. ¢(Qué importancia le has dado en esta experiencia
al tacto?

Como con mis gafas veia bastante, no he tenido que
tocar mucho las cosas.

3. ¢(Te ha sido de alguna utilidad el contraste entre
colores?

Creo gque si, veia mucho mejor las cosas negras y las
rojas; los sonajeros amarillos también los veia muy
bien.

4. ¢(Has observado diferencias entre los juegos y
juguetes puramente visuales y los que no lo son?
Comenta lo que se te ocurra.

Las cosas en las que habia que fijarse mucho para
jugar no me han gustado demasiado, preferia las que
tenian mucho color.

5. Explica brevemente las sensaciones sentidas en la
dindmica.

Aunque con las gafas que llevaba veia bastante, la
verdad es que estaba bastante desorientada y a
veces aturdida.Me he dado cuenta de que tienes que
mover la cabeza para todas partes como una loca
para poder ver algo.6. Haz un breve comentario de lo
que te ha parecido esta experiencia.La experiencia
ha resultado interesante y creo que bastante realista.
No hay nada mejor que experimentar algo para ver
las cosas de otra forma. Aunque lo hayamos
intentado, de todas formas creo que nunca sabremos
como ve él, y mucho menos como se puede llegar a
sentir si él no nos lo cuenta, pero hoy he podido
entender por qué mi hijo pone la cabeza algunas
veces en esa postura tan rara (se coloca lo mejor
que puede para poder ver por el trocito que ve).



Cuestionario de dinamica de grupo:
escuela infantil.
Respondido por madre 3"

1. ¢(Has podido darte cuenta de la importancia de la
comunicacion verbal cuando se carece del canal de
informacién visual o este se encuentra seriamente
afectado?

Me ha resultado muy importante oir a los demas,
pues me servian de referencia para saber dénde
estaban las otras personas, pero si gritaban mucho
Nno me gustaba nada.

2. ¢Qué importancia le has dado en esta experiencia
al tacto?

Toda, porque si no tocaba las cosas no podia saber
nada, lo que habia a mi alrededor, ni tan siquiera
donde estaba, tenia que ir tocandolo todo, las mesas,
las sillas, a la gente, etc. Al principio me daba como
verguenza tocar a la gente pero al final me he dado
cuenta de que era necesario tocarles para saber
donde estaban.

3. ¢(Te ha sido de alguna utilidad el contraste entre
colores?

No, porque no veia nada con el antifaz.

4. ¢Has observado diferencias entre los juegos Yy
juguetes puramente visuales y los que no lo son?
Comenta lo que se te ocurra.

Los que para jugar hay que ver, como los puzzles, no
me han gustado nada, he preferido jugar con cosas
que hacian ruido, aunque esos juguetes fueran de
nifos muy pequenos.

5. Explica brevemente las sensaciones sentidas en la
dindmica.

" Esta madre llevaba antifaz, simulando ceguera total.



La primera y mas fuerte sensacion que he tenido ha
sido el miedo, por si me chocaba con algo o con
alguien, porque no sabia lo que podia haber dentro
de la habitacion. Pierdes la nocion del espacio, no
sabia lo que tenia delante, detras o a los lados. La
sensacion de que te vas a chocar con todo es
permanente, aunque con el paso del tiempo le doy
menos importancia y empiezo a controlar mejor el
espacio y mi movimiento.Me ha parecido que el
tiempo pasa mucho mas despacio.

6. Haz un breve comentario de lo que te ha esta
experiencia.

iALUCINANTE! La experiencia ha sido alucinaque
sabiendo como era la sala, porque ya habia estado
en ella otra vez, me he sentido perdida. Lo que mas
me ha impresionado ha sido la desorientacion tan
impresionante que he sentido, y lo importante que
me resultaba que hubiera tranquilidad y que la gente
hablara bajo, porque cuando las voces eran mas
fuertes me daba mucho miedo; si no podia escuchar
las cosas que decia nuestra profesora me sentia
totalmente perdida.

Con las indicaciones dadas, he controlado mucho
mejor el espacio de la habitacion, y el saber donde
estaban las cosas me ha dado mucha seguridad. Me
he movido por la sala mucho més rapido, he podido
caminar entre las mesas y me he podido situar, reco-
nociendo los objetos con el tacto. Ahora la relacion
con los deméas padres ha sido mas fluida, porque
antes me daba como miedo hablar.



Cuestionario de dinamica de grupo:
escuela infantil.
Respondido por madre 4%

1. ¢(Has podido darte cuenta de la importancia de la
comunicacion verbal cuando se carece del canal de
informacién visual o este se encuentra seriamente
afectado?

Supongo que sera mas importante, pero yo, como
veia bastante, no me he tenido que fijar demasiado.

2. ¢Qué importancia le has dado en esta experiencia
al tacto?

Poca.3. ¢(Te ha sido de alguna utilidad el contraste
entre colores?No veia los colores y esto era un lio,
pero supongo que las cosas que tenian colores mas
fuertes las veia mejor que las cosas con colores
suaves.

4. ¢(Has observado diferencias entre los juegos Yy
juguetes puramente visuales y los que no lo son? Co-
menta lo que se te ocurra.

Con los colores no hemos dado pie con bola.

5. Explica brevemente las sensaciones sentidas en la
dinamica.

Sobre todo, te agobias, porque ves tan poquito, y la
falta de costumbre..., te parece imposible que se

pueda ver asi. Es que no nos damos cuenta cuando
se ve poco, lo poco que se puede ver asi.

6. Haz un breve comentario de lo que te ha parecido
esta experiencia.

Ha sido muy curioso. Por mucho que lo pienses, no
puedes darte cuenta si no lo has probado como
ahora.

** Esta madre llevaba gafas con filtros, simulando acromatopsia.



Cuestionario de dinamica de grupo:
escuela infantil.
Respondido por padre 588

1. ¢(Has podido darte cuenta de la importancia de la
comunicacion verbal cuando se carece del canal de
informacién visual o este se encuentra seriamente
afectado?

2. ¢Qué importancia le has dado en esta experiencia
al tacto?

3. ¢(Te ha sido de alguna utilidad el contraste entre
colores?

4. ¢Has observado diferencias entre los juegos y
juguetes puramente visuales y los que no lo son? Co-
menta lo que se te ocurra.

5. Explica brevemente las sensaciones sentidas en la
dindmica.

Me he agobiado mucho, sobre todo al principio, y me
he tenido que quitar el antifaz.

Me ha parecido una situacion caodtica, frustrante; en
un principio me he sentido impotente, perdido y abu-
rrido, los juegos y los juguetes que habia en la sala
no tenian ningun sentido.

He experimentado mucha soledad y necesitaba ais-
larme del resto de la gente.

58 Este padre llevaba antifaz simulando ceguera total.



Anexo VIII. Orientaciones basicas
para la relacion con nihos
con discapacidad visual

Cuando el nino es ciego

1.

Referentes a la actitud del adulto:

Utilizar todas las palabras que puedan hacer
referencia a la deficiencia visual con normalidad
y sin miedo. Como por ejemplo: mirar, ver,
0jo...

Identificarnos ante el nifilo con ceguera, ya que
puede no reconocernos, o bien, darle opcion a
que sea él quien nos pregunte por nuestro
nombre.

Decir su nombre para que tenga la seguridad
de que hablamos con €l y no con otra persona.

Hacerle notar el final de una conversacién, con
el fin de que no se quede hablando solo por no
haberse percatado de nuestra ausencia.

No dejar de utilizar los gestos y expresiones
que empleamos normalmente, pero procurar
complementarlos verbalmente de manera que
el nifio con ceguera no quede excluido.

No dejarse llevar por la dindmica del nifio ciego,
es el adulto quien marca las pautas a seguir.

Referentes al comportamiento del nifio:

Hacer que el nifio dirija la mirada a quien le
habla.



e Evitar que se den los estereotipos, como: tener
la cabeza baja, balancearse, meterse el dedo
en el ojo, etc.

e Reprenderle, como a cualquier otro nifo,
cuando sea necesario.

e Exigir al niffo con discapacidad visual el cumpli-
miento de las normas de comportamiento mar-
cadas.

3. Referentes a la dindmica sociofamiliar:

e Dar al nifio con discapacidad visual normas cla-
ras de referencia, como: «la pintura esta
encima de la mesa». No debe decirsele: «la
pintura esta ahi».

e Darle puntos de referencia fijos para localizar
los sitios. Por ejemplo: a la derecha de la
papelera, a la izquierda del armario...

e Mantener la ubicacion fija de materiales u otros
objetos de la casa, e informarle de cualquier
cambio producido.

e Alentarle y acercarle a los objetos para que los
explore.

e Permitirle la exploracion de los espacios o
Mmateriales existentes en la casa, cuando esta
sea por propia iniciativa, o fomentar el
comportamiento de exploracion.

e Explicar en voz alta todo aquello que se vea en
libros, revistas, televisibn u otros soportes
puramente visuales, para que el nifio no pierda
esta informacion.

 Valorar los trabajos y comportamientos en su



justa medida, teniendo en cuenta no abusar del
«muy bien» si la valoracién no es merecida.

Fomentar la participacion del nifio en juegos co-
lectivos. Cuando se vea que el nifio se retrae
por miedo, por problemas de relacibn o por
cualquier otra causa de este tipo, motivarle,
darle explicaciones verbales concretas e incluso
llevar a cabo demostraciones practicas.

Cuando el alumno tiene
una deficiencia visual

Las orientaciones marcadas anteriormente para el
nilo con ceguera son validas también para el nifio
deficiente visual, siendo especificas de este colectivo
las siguientes:

Centrar al nifio con respecto al objeto que se
trabaje: cuentos, puzzles, laminas, etc.

Ubicarle correctamente con respecto a la ilumi-
nacion.

Estimular al nifo para que se acerque cuantas
veces sea «verdaderamente» necesario para
ver lo que necesite ver.



NOVENA SESION.
VALORACION Y FIESTA FINAL



Introduccion

La familia es considerada por Martinez, Garcia e In-
glés (2005) como «el medio social mas inmediato
que se distingue en el desarrollo de una persona, ya
que se trata del primer ambito social donde se
produce la primera toma de contacto de sus
relaciones interpersonales». Segun Candel (1998), la
integracibn comienza precisamente en el seno
familiar, ya que es el comportamiento de esta, ante
el nacimiento de un hijo con discapacidad o cuando
se le detecta algun problema, la que va a determinar
la manera en que se originan y establecen sus
primeras interrelaciones en sus entornos mas
proximos.

Los cimientos de la familia como unidad social se en-
cuentran amenazados con el nacimiento de un hijo
minusvalido, pero ello no quiere decir que la familia
vaya a quebrarse, necesariamente, tan pronto como
nace en ella un hijo minusvalido, ya que las familias
tienen la suficiente capacidad de adaptacion para
afrontar esta situacién, poseen por regla general una
capacidad de adaptacibn que las mantiene
relativamente estables frente a las nuevas
exigencias y presiones. (Kew, 1978).

Lo cierto es que la discapacidad provoca una consi-
derable reorganizacion funcional en la familia.

[...] cuando uno de los miembros de la familia pre-
senta una deficiencia, se produce una situacion que
desestabiliza e influye en el mantenimiento del equi-
librio y en el desarrollo del ciclo vital de la familia.
(Martinez, Garcia e Inglés, 2005).

Existe coincidencia de autores que nos indican que
las familias que sufren un diagndstico permanente en
algunos de sus miembros caen en una gran crisis (Ri-
viere, 1996), ya que se produce en sus vidas un
cambio vital importante. La familia constantemente
tiene que ir reajustandose de acuerdo a las etapas



por las que va pasando la persona con ceguera; los
esfuerzos por adaptarse a nuevas situaciones obligan
a la familia a pasar estados de estrés que pueden ser
de intensidad leve pero acumulativos (Lazarus y
Folkman, 1986).

El proceso de ajuste de la familia con un hijo con dis-
capacidad visual dependeréa en gran medida de cémo
los padres viven la demanda, el estrés producido vy,
como consecuencia, la tension. (Calvo, 2003).

Martinez, Garcia e Inglés (2005) consideran que

Desde que comenzd la integracion escolar en Espafia
hasta el momento actual, se ha dado un gran paso
en cuanto a la atencion a la diversidad. Pero esta
atencion se ha enfocado casi exclusivamente hacia
las personas afectadas y se ha dado poca o0 ninguna
atencion especifica a las familias como unidad de in-
tervencion.

Cabada (2000), destaca como un hecho preocupante
[...] la falta de apoyo a sus familias, lo que genera
un sentimiento de soledad y una limitacion de
expectativas sobre el hijo o la hija.

[...] La familia juega un papel especialmente impor-
tante en el proceso psicoeducativo de los nifios con
discapacidad, sobre todo en los primeros afios de
vida.

Partiendo de esta premisa es necesario tener en
cuenta que a lo largo del tiempo

[...] hemos pasado de un modelo de familia extensa
(abuelos, hermanos, padres/madres, primos/as,
tios/as...), entendido como eje estructurador de la
red social, a un modelo de familia nuclear
(padre/madre e hijos/as) y a otros modelos (familias
separadas, uniparentales, hijo biolégico/adoptado
con minusvalia...). En las anteriores familias extensas
se contaba con mas apoyo emocional y material para
abordar el desafio de educar a los hijos/as, ya que
estos poseian mas modelos de referencia con los que
interactuar, y de alguna manera la responsabilidad



se diluia entre las personas que ofertaban diferentes
relaciones y aprendizajes variados al nifio/a.

Actualmente, se han incrementado los niveles de
responsabilidad que han de asumir los padres,
acentuandose de este modo las demandas de apoyo
y asesoramiento que necesitan para abordar la
educacion de los hijos. Algunos padres y madres se
sienten desorientados, se sienten solos ante la dificil
tarea de educar a sus hijos y necesitan compartir los
problemas con los profesionales y con otras familias
para intercambiar experiencias, y de este modo
adquirir confianza y seguridad en sus formas de
actuar y educar. (Martinez, Garcia e Inglés, 2005).

Cuando quien ha contraido la deficiencia es un hijo,
se generan sentimientos de dolor, culpa, rabia, impo-
tencia y temor en los padres (Parker, 1993). Todas
las expectativas que la familia tenia con respecto a
ese nifNo desaparecen. La frustracion, la rabia, el
estilo atribucional se pone en juego; la
autoinculpacion, la busqueda de donde estéa el fallo,
la autoestima, etc. Todos los sentimientos negativos
que padecen los padres en un principio: tristeza
oculta, sentimientos de aislamiento, de frustracion y
rabia, de culpa, de amargura, de rechazo, de pérdida
de la propia estima, de derrota... (Tarrago (2002),
Calvo (2003), Martinez, Garcia e Inglés (2005))
pueden ser superados. «Si la familia, vy
especialmente los padres, tienen una relacion
madura, siempre consiguen superar el problema del
nifo minusvalido y adaptarse a cualquier dificultad
que se les plantee» (Kew, 1978), y cOmo no, una
comunicacion de calidad entre los distintos miembros
de la familia resulta fundamental.

Cuando una persona con [discapacidad] llega a un
sistema familiar la comunicacién esta amenazada y
vulnerable por la necesidad de ocultar el dolor, la in-
certidumbre, la rabia y las preocupaciones con el fin
de mantener la homeostasis familiar. (Martinez y Bil-
bao, 2008).



Harris (2001) afirma, en referencia a la comunicacion
familiar, que aunque «la calidad de la comunicacion
familiar varia con el tiempo y con las etapas
evolutivas de la vida, es preciso que los padres y los
hijos no pierdan el contacto mutuo en los aspectos
importantes de sus vidas».

Debemos hacer mencion de dos aspectos importan-
tes para los padres, cuando estos son conocedores
de que tienen un hijo con una discapacidad.

Por una parte, la confusion por falta de informacion:
«se encuentran con frecuencia los padres sin saber a
quién acudir para recabar una informacioén fiable, ig-
norantes de las posibilidades que existen de hacer la
vida de sus hijos [con discapacidad] y la suya propia
mas soportables y confundidos por consejos
contradictorios y verdades a medias» (Parfit (1971),
citado en Kew (1978)). Martinez, Garcia e Inglés
(2005) afirman que existe «falta de informaciéon y
confusibn sobre aspectos de tipo oftalmoldgico,
desconocimiento de la deficiencia visual y sus
repercusiones, ansiedad, miedo y sentimiento de
soledad ante el problema; sobreatencion y
dedicacion de los padres con el hijo que presenta
ceguera o deficiencia visual, en detrimento de otros
miembros o funciones familiares».

El otro aspecto, si bien es cierto, afortunadamente,
que en la actualidad ha disminuido
considerablemente, no es menos cierto que se sigue
produciendo: se trata del aislamiento o pasividad
social. Este se produce cuando los padres sienten
verguenza por mostrar a su hijo con discapacidad en
situaciones sociales cotidianas. Este hecho es
apoyado por Calvo (2003) cuando afirma que «los
padres se apartan de los amigos y de compafieros de
trabajo, y poco a poco van dejando las relaciones
sociales», asi como por autores como Martinez,
Garcia e Inglés (2005). Gozman, entre otros autores,



ha Illamado la atenciéon sobre la sensacion de
embarazo que generalmente experimentan las
personas sanas en presencia de una persona con
discapacidad, sobre todo cuando no estan
familiarizadas con ellas y sus problemas. El estudio
de S. Giwil se desvia de esta tendencia general, ya
que este autor insiste en que «las familias con un
hijo minusvalido son tan capaces de hacer frente a la
situacion como cualquier otra familia, concluyendo
que los sentimientos de aislamiento dependen mas
de la personalidad de la madre que de la presencia
de un hijo minusvalido» (Kew, 1978).

La capacidad de los padres para permanecer relati-
vamente estables, en medio de todo tipo de cambios
y adaptaciones, en el estilo de vida, parece ser un
elemento crucial en el mantenimiento del equilibrio
de toda la familia. Los padres pueden mantener la
estabilidad familiar de muy diferentes modos, pero si
se cumplen las siguientes condiciones el equilibrio de
la familia se mantendra con seguridad:

e Que los miembros de la familia comuniquen y
permitan comunicar libremente sus reacciones,
tanto positivas como negativas.

e Que tomen decisiones conjuntas sobre las re-
adaptaciones necesarias para enfrentarse a las
crisis, no ofreciendo decisiones separadas y con-
tradictorias.

e Que hagan las reorganizaciones necesarias, te-
niendo en cuenta las necesidades de todos los
miembros de la familia y no solo las de algunos
miembros.

En ocasiones, las familias no son capaces de superar
determinadas situaciones, sentimientos y/0
emociones, ante la presencia de un miembro de su
familia con discapacidad, por lo que es precisa la



intervencion profesional. En este sentido existe una
gran cantidad de literatura, basada en la experiencia
y fundamentada por la investigacion de gran
cantidad de autores, por lo que seria mucho lo que
se podria decir al respecto, pero en este capitulo tan
solo daremos unas breves pinceladas sobre este
tema.

Los profesionales deben brindar su colaboracion a las
familias en todo el proceso de desarrollo de los
nifios, respetando sus necesidades, sus tiempos de
reaccion y atendiendo las demandas que realizan.
(Gambin, 1995).

La intervencion familiar comprende formas de actua-
cion muy amplias que pueden ir desde la simple in-
formacioén puntual (intervencidn preventiva), hasta la
intervencién de tipo terapéutico destinada a producir
cambios en el comportamiento de la familia. (Marti-
nez, Garcia e Inglés, 2005).

También es importante diferenciar dos niveles basi-
cos de actuacion familiar: el nivel individual y el
grupal. Ambos comprenden otros subniveles de
intervencion. La intervencion individual se centra en
las condiciones del nifio y de su familia.

La intervencion con familias en grupo considera las
técnicas de imitacién para promover el cambio, ya
que el contacto con otras familias con un estado
emocional semejante ayuda a descubrir esas
semejanzas con otros padres, a compartir
experiencias emocionales y a tener la posibilidad de
manifestaciones personales. (Calvo, 2003).

Diversos autores como Kew (1978), Freixa (2000),
Calvo (2003), Maseda (2004b) y Martinez, Garcia e
Inglés (2005) estan de acuerdo en que existen toda
una serie de variables que condicionan la aplicacion
de un determinado tipo de intervencion familiar, a
saber: tipo y grado de discapacidad, origen de la
discapacidad (congénita o adquirida), tiempo
transcurrido desde la apariciéon de la discapacidad,



experiencia de los padres y existencia de otros hijos,
edad del hijo que presenta la deficiencia visual,
repercusiones familiares de la deficiencia visual, nivel
formativo-informativo de los padres, redes de apoyo
social con que cuenta la familia, estructura y pautas
de interaccion familiar, funcionalidad de la familia
respecto al déficit... Kew (1978) manifiesta que «por
lo general, lo importante no es la gravedad de la
minusvalia, sino el grado en que el nifo minusvalido
depende de los padres. Este es el factor crucial, y el
que puede provocar mayores conflictos en las
relaciones familiares». Para este autor lo méas im-
portante es el significado que la discapacidad
adquiere para los padres, y esto no depende de la
gravedad de la misma.

Mencionar, de los muchos existentes, el Programa de
Apoyo Psicosocial (Calvo, 1995):

Este es un recurso terapéutico cuyo objetivo es ayu-
dar a reducir los efectos estresantes de la situacion
en la que viven algunas familias que dilatan el pro-
ceso de ajuste eficaz, lo que repercute desfavorable-
mente en el desarrollo evolutivo de los nifios, ya que
la afectividad es basica para cualquier aprendizaje,
porque repercute en la motivacion.

La conducta de apoyo puede jugar un papel de dis-
minucién del sufrimiento, facilitando la adaptacion y
decreciendo la dependencia de los profesionales.

En definitiva, como dicen las autoras, y estamos
completamente de acuerdo con ellas, «Son los
padres los Unicos que pueden dar a su hijo un
espacio real y simbdlico, fisico y afectivo. Solo los
padres pueden despertar en su hijo el deseo de vivir,
de conocer y de amar el mundo» (Lafuente, 2000).

No quisiéramos concluir este capitulo sin hacer
mencion a la relacion interpersonal de los miembros
participantes en esta escuela de padres. Segun Kurt
Lewin, «el grupo es un campo de fuerzas que se



influyen reciprocamente hasta lograr el equilibrio».
Ciertamente, consideramos que nuestro grupo ha
conseguido el equilibrio del que habla Lewin, sin
obviar que existen muchos tipos de padres: los que
hablan constantemente y no permiten participar a los
demaés, los que apenas dicen una palabra aunque su
escucha es plenamente activa, etc. Pero es cierto
que «cuando el individuo experimenta una fuerte
experiencia emocional, [como la incertidumbre de
tener un hijo con discapacidad visual] necesita
compartir y comparar con los demas sus senti-
mientos y pensamientos» (Leonhardt (1992), citando
a Gottlieb (1981)), y asi ha sido en nuestro grupo.

Objetivos

1. Cumplimentar el cuestionario final con el objetivo
de que los asistentes valoren la escuela de
padres.

2. Devolver la informacién de los cuestionarios ini-
ciales tabulados (entrega de resumen).

3. Visionar la grabacion de la dindmica de grupo.
4. Entrega de diplomas.

5. Café y pastas.

Desarrollo de la sesion

Damos comienzo a la reunion con el visionado de la
grabacion efectuada en la reunidén anterior. Se hace
de una forma resumida (30 minutos) para que pueda
dar tiempo a realizar las actividades propuestas para



esta sesion.”™

Posteriormente, se hace entrega de un cuestionario
(Anexo 1X), con el fin de que los asistentes a la
reunion valoren el desarrollo de esta actividad (15
minutos, aproximadamente). Tras su
cumplimentacion, se hace una puesta en comun,
dialogando sobre diversos aspectos de las reuniones
mantenidas, asi como sobre los intereses e
inquietudes de los padres (60 minutos).

Se hace entrega de las tabulaciones de los resultados
obtenidos en los cuestionarios iniciales (Anexo X),
dando a conocer a los padres que los temas tratados
han sido algunos de los solicitados por ellos mismos.

Para finalizar la actividad, se hace entrega de un
diploma de asistencia (Anexo Xl), donde se constata
la participaciéon de las familias.

El café y las pastas se sustituyen por una comida en
toda regla, ya que los propios padres demandaron
que se finalizara la escuela de este modo. EI
restaurante habia sido reservado con anterioridad
por una de las madres, quien, con detalle y esmero,
se ocupod, con la colaboracién de las responsables de
la actividad, de los preparativos, siendo un excelente
final, brindando con cava por la continuidad de las
reuniones para el proximo curso escolar.

Material empleado

= Ordenador portatil con reproductor de bvD, cafidn y
pantalla de proyeccion.

» Boligrafos y papel.

e Cuestionario final (Anexo IX).

e Documento Tabulacidbn de cuestionarios iniciales
(Anexo X).

“** Hemos adjuntado dos dindmicas de grupo que se pueden incluir en esta sesion si se
decide suprimir la grabacion de video (Anexos XI1'y XI11).



« Diploma (Anexo Xl).

Recursos humanos

- Terapeuta y coterapeuta.

e Animador sociocultural y personal del grupo de
voluntariado de la ONCE.

Evaluacion

Para los profesionales implicados en esta actividad,
esta reunion, como el resto de reuniones, ha sido
muy interesante, pero nos produce gran satisfaccion
el que los propios padres pidan acabar la actividad
con una comida, y que una de las madres se ofrezca
voluntariamente para la organizaciéon de esta. Ello
nos indica que, ademéas de Ilos conocimientos
tedrico/practicos que hayan podido adquirir a lo largo
del curso, han entablado una serie de relaciones
personales que no les han dejado indiferentes. Muy
al contrario, se han creado vinculos afectivos e
incluso relaciones amistosas con los padres y de gran
respeto con los profesionales, al conocer de un modo
mas profundo el trabajo que desarrollan en la labor
educativa que tiene que ver con sus queridos hijos.
Los padres valoran como muy positivas este tipo de
actividades, dando un especial valor a las
conversaciones mantenidas entre iguales, donde
pueden plantear problemas comunes a otras
personas y obtener respuestas que, en muchos
casos, les seran validas para la resolucion de
problemas y conflictos derivados de la discapacidad
visual que presentan sus hijos. Por otro lado,
manifiestan su interés por una mayor participacion
de otros padres.La valoraciéon que algunos padres
hacen de esta escuela de padres se puede ver en el
Anexo IX.



Anexo IX. Cuestionario de
valoracion final

1. ¢(Has podido asistir a todas las reuniones de la
escuela de padres?

2. ¢La escuela de padres ha cubierto tus
expectativas? ¢Por que?

3. ¢Te interesaria participar el proximo curso en la
escuela de padres?

4. ;Qué temas te interesaria tratar?
5. ¢CAmo valoras estas reuniones?
Muy interesante.
Interesante.
Poco interesante.
Nada interesante.
6. ¢Qué cambios introducirias?

7. Comenta todo lo que se te ocurra.

Cuestionario de valoracion final.
Respondido por padre 1

1. ¢(Has podido asistir a todas las reuniones de la
escuela de padres?

Si, a todas.

2. ¢La escuela de padres ha cubierto todas tus
expectativas? ¢Por qué?

Si, porque estas reuniones me suponen expresar mis
sentimientos. Me ayudan a aprender como hacer
mejor las cosas y, sobre todo, a conocer a otros
padres con hijos con problemas como el mio, o
incluso casos mas duros.



3. ¢Te interesaria participar el proximo curso en la
escuela de padres?

Desde luego que si. Me gustaria que siguiesen este
tipo de reuniones porque creo que nos ayudan a los
padres a resolver y a entender problemas que se nos
presentan por la minusvalia de nuestros hijos.

4. ;Qué temas te gustaria trabajar?

Me da igual, cualquiera, estoy seguro de que todos
los que se traten estaran muy acertados.

5. ¢Cémo valorarias la escuela de padres?
Interesante.

6. ¢Qué cambios introducirias?

Ninguno.

7. Comenta todo lo que se te ocurra.

Estoy contento y feliz por saber lo bien que esta mi
hijo y lo mucho que ha prosperado. Gracias por el
amor y el interés que ponéis, porque gracias a
vosotros mi hijo puede ser un nifio autbnomo y apto
para la sociedad. Gracias, porque no solamente os
ocupais de mi hijo sino de todos los que
componemos la familia.Las reuniones que hemos
tenido han servido para sentirnos mejor y poder
compartir nuestros miedos, problemas y alegrias.Lo
que mas me gustaria es que siempre tengamos estas
reuniones, que nos hacen tanto bien porque
compartimos nuestras cosas de padres. De verdad,
iGRACIAS!

Cuestionario de valoracion final.
Respondido por padre 2

1. ¢(Has podido asistir a todas las reuniones de la
escuela de padres?

Si, menos a una.



2. ¢La escuela de padres ha cubierto todas tus
expectativas? ¢Por qué?

Porque me ha servido para conocer y comprender a
otros padres con hijos con discapacidad visual, y
para sentirme como un padre mas, con los mismos o
distintos problemas que los demas, pero un padre, al
fin y al cabo.

3. ¢(Te interesaria participar el proximo curso en la
escuela de padres?

Si.
4. ;Qué temas te gustaria trabajar?

Todos los relacionados con la educacion, formaciéon y
trabajo y deporte de nuestros hijos.

5. ¢Cémo valorarias la escuela de padres?
Muy interesante.
6. ¢Qué cambios introducirias?

Es necesario motivar y enganchar a mas padres para
que asistan a las reuniones, sobre todo para que
asistan a una, porque cuando vengan una vez luego
ya no dejan de venir.

7. Comenta todo lo que se te ocurra.

La valoracion general, para mi, como siempre, es
positiva.

Creo que las reuniones de todo el curso han sido
muy productivas, incluso diria que nos han faltado
horas de reunidn; siempre parece que Nnos vamos
con ganas de seguir hablando y no nos da tiempo la
mayoria de las veces a decir todo lo que queremos.
El aflo que viene tienen que seguir estas reuniones.
He comprobado que los que tenemos hijos mayores
ayudamos y animamos a los padres que tienen hijos
mas pequefos. Es una ayuda grandisima para los
padres y para los nifos.



Cuestionario de valoracion final.
Respondido por padre 3

1. ¢(Has podido asistir a todas las reuniones de la
escuela de padres?
No.

2. ¢La escuela de padres ha cubierto todas tus
expectativas? ¢Por que?

Porque permite poner en contacto a diferentes
familias a las que nos preocupan los mismos temas.
Buscaba conocer otros puntos de vista. La puesta en
comun de los temas que se han tratado siempre ha
sido muy interesante.

3. ¢Te interesaria participar el préximo curso en la
escuela de padres?

Si, pero el problema es la distancia desde mi
localidad hasta la ONCE.

4. ;Qué temas te gustaria trabajar?

El futuro profesional, cuales son las salidas laborales
mas aconsejables para mi hijo.

5. ¢Como valorarias la escuela de padres?
Interesante.
6. ¢Qué cambios introducirias?

Realizar alguna charla en mi localidad, fuera de la
sede de la Direccion Administrativa de la ONCE, si
hubiera los suficientes padres para ello. De esta
forma, me facilitaria la asistencia.

7. Comenta todo lo que se te ocurra.

Cuestionario de valoracion final.
Respondido por padre 4

1. ¢(Has podido asistir a todas las reuniones de la



escuela de padres?

No, solamente hemos asistido a cuatro. Por motivos
personales y de trabajo, pero nos interesan mucho.

2. ¢La escuela de padres ha cubierto todas tus
expectativas? ¢Por qué?

Si, hemos comprobado que existen personas con
problemas parecidos a los nuestros, que todo se
supera y que valoramos muy positivamente todas las
ayudas recibidas por el personal de la ONCE, asi como
el apoyo de los miembros que han asistido a la
escuela de padres.

3. ¢Te interesaria participar el proximo curso en la
escuela de padres?

Por supuesto.
4. ;Qué temas te gustaria trabajar?

Nos gustaria que se repitieran los temas que no
hemos podido trabajar y, en principio, no se nos
ocurren otros temas.

5. ¢Coémo valorarias la escuela de padres?
Muy interesante.
6. ¢Qué cambios introducirias?

Pensamos que esta muy bien como esta, aunque a
nosotros nos cuesta mucho asistir, al tenernos que
desplazar desde tan lejos. Como idea, aunque se
pierde la esencia de la escuela de padres, se
podrian hacer las reuniones por videoconferencia.

7. Comenta todo lo que se te ocurra.

Para mi y mi familia, estas reuniones con padres han
sido muy positivas, es bueno compartir experiencias.
El que los nifios se hayan relacionado con otros nifios
con discapacidades iguales que ellos también es muy
bueno. Me gustaria que se hiciera una salida de fin
de semana entre padres, nifios y profesionales del
equipo educativo.



Cuestionario de valoracion final.
Respondido por madre 5

1. ¢(Has podido asistir a todas las reuniones de la
escuela de padres?

Si. A todas hemos intentado acudir los dos y la nifia.

2. ¢La escuela de padres ha cubierto todas tus ex-
pectativas? ¢Por qué?

Si, por todo lo que aprendemos y por la gente que
hemos conocido. Se comentan cosas que uno no
sabe, y te informan de muchas cosas desconocidas
para nosotros.

3. ¢(Te interesaria participar el proximo curso en la
escuela de padres?

Desde luego que si.
4. ;Qué temas te gustaria trabajar?

Todo lo que esté relacionado con nuestros hijos, todo
me parece interesante. Me gustaria hablar sobre la
adaptacion de los nifios en la familia y en el entorno
fuera del colegio, y hablar sobre la orientacion
educacional a los padres de un nifio con problemas
visuales. Hay un tema que me preocupa muchisimo,
no soporto que lleguen las navidades porque nunca
sé gue regalarle a mi hija, por eso, me gustaria que
se hablara de los juguetes que le pueden gustar a
ella.

5. ¢Como valorarias la escuela de padres?
Muy interesante.
6. ¢Qué cambios introducirias?

La Unica cosa es que me gustaria que la gente
asistiera mas.

Esta genial que vengan los nifios y puedan estar
juntos entre ellos.

7. Comenta todo lo que se te ocurra.



¢Qué puedo decir de estas reuniones después de
tantos afos asistiendo a ellas? Pues que es
maravilloso poder compartir, con otras personas que
tienen tus mismos problemas, tantas cosas:
emociones, sentimientos, experiencias,
conocimientos, etc.

Con respecto a los profesionales que las imparten,
¢cqué decir? Ponen todo su empeiio y su conocimiento
en nuestras manos, y eso es de agradecer.

Siempre descubrimos cosas nuevas, nos enteramos
de cosas que desconociamos, de materiales de la
ONCE con los que poder trabajar con nuestros nifios,
pero hay algo también muy importante y que no
debemos olvidar, y es que los dias de las reuniones
de padres nuestros hijos comparten y juegan con su
grupo de iguales, lo que es fantastico para ellos.

Me gustaria que estas reuniones se siguieran
celebrando el préximo curso, pues creo que para
nosotros son beneficiosas y muy enriquecedoras, en
todos los sentidos.

Cuestionario de valoracion final.
Respondido por madre 6

1. ¢(Has podido asistir a todas las reuniones de la
escuela de padres?

No, he faltado a dos.

2. ¢La escuela de padres ha cubierto todas tus
expectativas? ¢Por qué?

Si, porque tratamos temas de interés y dudas que
nos planteamos sobre la marcha son aclaradas. Me
gusta que se traten muchos temas variados, y lo
mejor de todo es que esos temas los hemos
solicitado nosotros, por tanto, cubren nuestras
curiosidades e inquietudes.

3. ¢Te interesaria participar el préximo curso en la



escuela de padres?
Si, me interesa.
4. ;Qué temas te gustaria trabajar?

La relacion y amistades de mi nifia con otros nifios
que no tengan su mismo problema, ¢como la
aceptaran, le daran de lado, etc.?

5. ¢Como valorarias la escuela de padres?
Muy interesante.
6. ¢Qué cambios introducirias?

Ninguno, todo esta bien asi, aunque me gustaria que
hubiera algo méas de participacion, no por parte de
los monitores, sino por parte de los padres, ya que
pienso que la asistencia es escasa.

7. Comenta todo lo que se te ocurra.

Las reuniones han sido una maravilla, me han
encantado. Todo ha estado acertado. Me gusta como
explican las cosas.



Anexo X. Tabulacion
de cuestionarios

Estos son los resultados que obtuvimos con los
padres asistentes a la primera reunion.

1. (Te parece interesante asistir a la escuela de
padres? ¢Por qué?

Ocho sies. Fundamentalmente, por compartir
experiencias y aprender cosas nuevas.

2. ¢Tendrias posibilidad de asistir mensualmente?

Siete sies. Una persona contesta que, incluso, sema-
nalmente.

3. ¢(Has asistido anteriormente a una escuela de
padres? ¢Cual?

Seis personas si, y dos no. Todos los que han
asistido contestan que en la ONCE.

4. ;/Qué te ha motivado a asistir a la escuela de
padres?

e Conocer y ayudar en la medida de lo posible a
otras personas con problemas similares.

e Reencontrarse con personas conocidas Yy
encontrarse con personas nuevas.

e Aprender cosas.

e Porque es interesante para los hijos y porque
ayuda a los padres.

e Intercambiar opiniones y vivencias en similares
circunstancias.

5. ¢Qué esperas de esta?
e Compartir experiencias.
e Crear vinculos de amistad.

e Aprender cosas.



< Ayudar si es posible.
6. (Qué temas te interesaria que se tratasen?
= Perspectivas de futuro.

e Posibilidades de futuro para nuestros hijos vy
adaptacion a la situacion.

= Compartir experiencias con otras personas.
e Compartir experiencias de los nifos.

* Relajacion.

* Nuevos enfoques para la educacion.

e Adaptaciones para la vida diaria.

< Temas que nos guien en la educaciéon de los hijos.



Anexo XI

Ha participado activamente en la Escuela de padres
celebrada en la Direccion Administrativa de la ONCE
de Cartagena, durante el curso académico
2008/20009.

Fdo.: Psicologa Fdo.: Trabajadora Social

Cartagena, junio de 2009.



Anexo XII. Dinamica
de conocimiento:
frases incompletas

Objetivo

Confirmar conocimientos basicos de los otros miem-
bros participantes en el grupo.

Material
Fichas de frases y boligrafos.

Desarrollo

Se reparten las fichas entre los miembros asistentes
con las frases incompletas, y se les invita a comple-
tarlas con lo primero que les venga a la mente, pero
contestando con sinceridad sobre ellos mismos.

Se deja un tiempo, entre 15 y 20 minutos, para
cumplimentarlas; se recogen y se mezclan todas las
fichas. En gran grupo se toma una por una, se lee y
el grupo debera descubrir (conocer) de quién se trata
la descripcion hecha. Una vez descubierta la persona,
se le pueden plantear algunas preguntas para
completar su informacion.

Frases

Por favor, termina estas frases
* Yo seria feliz si...
» Los comparfieros de mi grupo son...

* Nunca lo paso tan mal como cuando...



« Los familiares que tengo quisiera que...

< Mi mayor defecto es...

- En estos momentos, lo que mas necesito es...
» Quisiera que mis familiares/compafneros...

- La mayoria de mis compafneros no saben que yo...
e Sé gque es una tonteria, pero tengo miedo a...
- Me gustaria ser como... porque...

e En este momento yo me siento...

e Cuando miro al porvenir...

e Mis relaciones con los demas son... {Por qué?
e La gente con la que me gusta tratar es asi...

< En el trabajo personal, lo que tendria que mejorar
es...

e En mi persona/familia/grupo lo peor que hay es...
< A mi lo que méas me gusta en mi vida es...

< Lo que nunca me gustaria ser es...

< Me gusta mostrar a los demas que soy...

e Me considero: mas sentimental, o mas bien seco y
frio... activo para hacer enseguida las cosas, o lento...
guardo mucho tiempo las cosas que me dicen o las
olvido enseguida...



Anexo XIII. Dinamica
de conocimiento:
mi tio, mi sobrino

Objetivos

e Conocerse y comunicarse mas.

e Darnos cuenta de la infinidad de detalles que se
nos pasan desapercibidos sobre las personas, y
que, sin embargo, para ellas son importantes.

Materiales

Hojas y sobres para carta.

Desarrollo

Contamos la historia: «Un tio suyo se fue a Europa
antes de que ustedes nacieran. No lo conocen.
¢Como los reconocera cuando salgan a recibirle en el
aeropuerto? Para que los reconozca, cada uno le
escribira una carta dandole una descripcion de su
personalidad, de modo que él pueda reconocerlos.
Ahora bien, no vale indicar la ropa que llevaran, ni el
color de su pelo, ni el de sus ojos, ni la altura, ni el
peso, ni el nombre. Tiene que ser una carta mas
personal: sus aficiones, lo que hacen, lo que les
preocupa, los problemas que tienen, qué piensan de
las cosas, como se divierten, lo que les gusta y lo
que no les gusta...».

Se dan 20-30 minutos para escribirla. Se recogen
todas las cartas, y a cada uno se le da una que no
sea la suya y se le invita a leerla como si fuera la de
su sobrino. Tiene que adivinar a qué persona del



grupo corresponde. Pueden darsele dos
oportunidades. Tras adivinar a quién corresponde, se
pregunta qué datos son los que le han dado la pista o
lo que le ha despistado.



VALORACION FINAL
DE LA ESCUELA DE PADRES



Conclusiones generales

La realizacion de esta escuela de padres puede ser
valorada, por una parte, como muy positiva, tanto
por los cambios afectivo-emocionales y
comportamentales observados en los padres, como
por las aportaciones finales expresadas por Ilos
mismos.

Por otra parte, valoramos la asistencia de los padres
como escasa, ya que en esta actividad, a lo largo del
curso, ha asistido tan solo el 12% de los padres de
los nifios atendidos por nuestro equipo. Esto nos
hace plantearnos, para futuras ocasiones, cual seria
la estrategia a seguir para lograr una mayor
movilizacion entre los padres que no asisten a las
reuniones, los cuales, por lo general, suelen ser
quienes mayor necesidad tienen, para que exista una
adecuada relacion sociofamiliar.

No obstante, no quisiéramos concluir estas paginas
con un sabor negativo de la experiencia, sino muy al
contrario. Por tanto, consideramos necesario llevar a
cabo un analisis de determinadas cuestiones a tener
en consideracion.

Sabemos que hemos intentado facilitar la asistencia
de los padres realizando las reuniones en sabado y
dando la posibilidad de que pudieran venir
acompafados por sus hijos, pero somos conscientes
de otras dificultades que se les presentan. La
solucion a todas ellas no estd en nuestras manos,
pero hay una que podriamos valorar para futuras
ocasiones: se trata de la distancia y la dispersion
geografica.

A lo largo de los afios de experiencia con que
contamos en la puesta en marcha de la escuela de
padres, esta siempre ha tenido lugar en los locales
de la Direccion Administrativa de la ONCE. Esta
direccion administrativa abarca una extensa zona



geogréafica, con varias agencias administrativas a su
cargo. El tiempo que tienen que invertir los padres
residentes en zonas mas alejadas de la sede es
mucho. Por ello, podriamos plantearnos la posibilidad
de hacer las reuniones en diferentes lugares,
haciendo uso de los locales de las agencias de la
ONCE.

Por otra parte, no podemos olvidar la existencia de
un tipo de padres que Gottlieb llama
represores:«aquellos que no estan dispuestos a
hablar acerca de sus sentimientos o que se ven
imposibilitados de ayudar a los demas a comprender
y a afrontar las situaciones» (Leonhardt, 1992).
Estos padres tienden a no asistir a los grupos, y si lo
hacen, participan de una forma negativa para el
resto de padres asistentes. En este caso, es esencial
«un trabajo previo del especialista con estos padres»
(Leonhardt, 1992).

Como comentan las autoras en su obra, estamos
totalmente de acuerdo con que, para que los padres

[...] puedan estar en disposicion de ayudar y de com-
prender las orientaciones que los profesionales pre-
tenden dar, deben gozar de un estado emocional
sereno, incompatible a veces con la angustia y la
desorganizacion psiquica que conlleva el nacimiento
de un hijo con un déficit, como resulta ser la
deficiencia visual. [-] Puede resultar
contraproducente insistir en una determinada
orientacion cuando se comprueba que algo esta
impidiendo a los padres llevarla a cabo. Los motivos
no explicitos suponen un serio obstaculo a la buena
marcha de muchos programas detalladamente
elaborados. [...] las actitudes y los comportamientos
que los padres mantienen con sus hijos tienen un
componente psiquico, y su motivacion debe buscarse
en cuestiones afectivas, no siempre manifiestas.
Sentimientos como la tristeza, la rabia, la culpa, etc.,
tan frecuentes ante el nacimiento de un hijo
discapacitado determina la historia de la relacion
entre un nifio y sus padres, y perturban la vida de la
familia (Lafuente, 2000).



Esta perturbacion se extiende a las relaciones socia-
les, familiares, profesionales, etc.

S. Kew, manifestaba también en su obra: «Los
padres que se hallan en esta situacion tienden a vivir
aturdidos,incapaces de reaccionar con realismo ante
las personas y objetos que les rodean». En esta fase
de aturdimiento no sirve de nada dar consejos, ya
que la actitud basica de los padres es de
ensimismamiento e inmunizacion ante la amenaza
del mundo exterior. Por tanto, a los profesionales nos
resultara casi imposible que aquellos padres que
acaban de llegar a nuestro equipo y de «entrar» en
la ONCE (inmersos ya definitivamente en el mundo de
la ceguera), puedan hacer frente a la dura situacién
(para ellos) de encontrarse con otros padres con
hijos con problemas visuales y, es mas, con otros
ninos con discapacidad visual. «Solo cuando los
padres puedan mirar a la realidad cara a cara,
podran afrontar las dificultades de la readaptacion.»
(Kew, 1978).

En general, en cuanto se sobrepasen los aspectos
puramente informativos, el trabajo con familias en-
trafia muchas dificultades por la multicausalidad que
condiciona cada proceso. Asi ocurre [...] para aceptar
y ayudar a crecer a un hijo con ceguera o con baja
vision. Toda madre o padre trae su propia historia
psiquica y que cada nifio plantea unas necesidades
muy diferentes. Siendo conscientes de esta
complejidad y de Ilas Ilimitaciones que como
profesionales podemos tener, se trata de ayudar a
los padres en la medida en que su situacion psiquica,
su situaciéon sociocultural y los recursos lo permitan.
(Lafuente, 2000).

Para concluir, hemos de decir que nos encontramos
muy satisfechos de la labor realizada con todos vy
cada uno de los padres con los que hemos llevado a
cabo esta actividad («nuestra escuela de padres»),
ya que, aunque todo este trabajo y el esfuerzo que
supone fueran Unicamente para un solo padre o
madre, dariamos por muy bien empleado nuestro



tiempo de dedicacion, siempre y cuando este padre o
madre y su hijo se sintieran menos temerosos, mas
seguros de si mismos, menos culpables, mas
formados, menos ansiosos, mas felices..., y, sin
animo de ser vanidosos, estamos seguros de que
algo de esto hemos logrado.



TALLERES INFANTILES



Introduccion

Una razén, expuesta por los padres en pasados
cursos académicos, por la que no les resultaba
posible asistir a las reuniones, era la imposibilidad de
dejar a sus hijos solos o al cuidado de otras personas
de confianza. Por ello, pensamos en la posibilidad de
que los padres pudieran acudir al centro con sus
hijos. De esta forma, por un lado, resolveriamos el
problema planteado por los padres, y por otro, se
nos ofrecia la oportunidad de trabajar con los nifios,
atendidos por el equipo educativo, y con sus
hermanos. Como expresa Vargas (2004), «es
evidente y nada desdefiable el trabajo que se ha
hecho con los padres y con la familia de personas
con discapacidad. Sin embargo, esta documentado
que el trabajo y la atencién hacia los hermanos ha
sido poco». En este sentido,

[...] los estudios e investigaciones sobre el impacto
que supone la existencia de un miembro con una de-
ficiencia en la vida familiar han estado enfocados ge-
neralmente hacia las actitudes de los padres y, mas
concretamente, hacia el papel que las madres des-
empefian dentro de la estructura de la familia. Com-
parativamente, se ha prestado menos atencién al
impacto que ha supuesto en el resto de los hijos vy,
de hecho, hasta comienzos de los afios 80 era muy
poca la literatura existente sobre las relaciones entre
los propios hermanos. (Martinez, Garcia e Inglés,
2005).

Del primer grupo no haremos mencién en este tra-
bajo, pues existe una amplia literatura al respecto.
Por el contrario, quisiéramos detenernos un instante
en los otros hijos (los que no presentan ninguna
discapacidad), hijos que, en ocasiones parecen pasar
desapercibidos en los ndcleos familiares donde
convive un nifio con discapacidad, hijos a los que en
ocasiones se les exige asumir responsabilidades no
propias de su edad...



A partir del momento del enfrentamiento familiar con
la discapacidad, son los menos atendidos dentro del
grupo, hasta resultan postergados como consecuen-
cia de las demandas de atencidon requeridas por el
nifo que tiene la limitacién.

La mayoria de las veces los familiares consideran
errbneamente que los hermanos tienen mas recursos
para afrontar solos todas las vicisitudes que se les
presentan, sin embargo son, tal vez, los que mas
necesitan del apoyo de todos.

Los profesionales [en muchas ocasiones] también
contribuyen a este descuido ya que, entrenados para
la asistencia del discapacitado, lo ponen en el centro
de la escena de la trama familiar y, muchas veces, a
los padres los llenan de presiones y exigencias en
torno a lo que «hay que cumplir» para satisfacer las
necesidades especiales de solo uno de sus hijos, el
discapacitado. (NuUfiez y Rodriguez, 2005).

Antes de nada, es preciso poner de manifiesto la
importancia de la relacion entre hermanos. Maseda
(2004b) manifiesta que:

El vinculo fraterno en cualquier constelacion familiar
tiene las siguientes caracteristicas:

= Es muy sensible a las influencias ambientales
» Se establece en base a una relacion ambivalente

e Tiene como caracteristica mas relevante el apoyo
mutuo

e No existe preparacidon precoz para solucionar una
situacion de supervivencia de otro hermano

= Exige compartir continuidad contextual
* No es elegido mutuamente

e Y como dicen Bank y Kahn (1982), «un vinculo
fuerte no significa siempre un vinculo feliz».

Dicho vinculo esta condicionado por los cambios
evolutivos y normativos de la interacciéon (Arranz, E.
y Olabarrieta, F., 1998):

e 3/4 afnos: intensificacion de las relaciones con
matiz de rivalidad

e 6/12 afos: relaciones mas igualitarias y de



cooperacion

e 11/17 afos: decrece la intensidad de la interacciéon
entre hermanos aumentando las interacciones con
los iguales

e Edad adulta: interacciones mas voluntarias
(solidarias, de cooperacion, rivalidad...)

e Vejez: reactivacion de las interacciones entre los
hermanos (apoyo emocional...)

Segun afirma Hyman (1999):

Desde el nacimiento en adelante, hermanos vy
hermanas juegan roles importantes, en todos los
aspectos, en el desarrollo mutuo.

Comenzando en la primera infancia y continuando a
lo largo de sus vidas, los hermanos pasaran normal-
mente mas tiempo entre ellos, que lo que pasan con
sus padres. Lo caracteristico de las interacciones en-
tre hermanos y hermanas pequefios son las expre-
siones intensas y desinhibidas del amplio rango de
las emociones humanas, desde el amor, el afecto y
la lealtad al odio, hostilidad y resentimiento. Las
experiencias con ambos sentimientos y
comportamientos, positivos y negativos, son una
realidad en toda relacion entre hermanos.

[...] los hermanos de nifios con discapacidades, tie-
nen en comdn muchos sentimientos, preocupaciones
y experiencias. La investigacion que se ha llevado a
cabo [a partir de la década de los ochenta], indica
que contrariamente a la idea ampliamente aceptada,
[...] crecer con un nifio con una discapacidad,
causara con absoluta seguridad, que los otros nifios
de la familia desarrollen problemas siquicos y de
desarrollo, los hermanos de nifios con necesidades
especiales, por lo general muestran un alto nivel de
adaptacion y se comportan notablemente bien como
adultos.

Los hermanos a menudo ofrecen la primera y proba-
blemente la mas intensa relacion de un nifio con un
igual. Esta relacién provee un contexto para el desa-
rrollo social. Por medio de interacciones continuas y



a largo plazo, los hermanos se ensefian habilidades
mutuamente. De estas interacciones sociales el nifio
desarrolla una base para el aprendizaje posterior y el
desarrollo de su personalidad.

A través de estas interacciones sociales, los herma-
nos ganan experiencia en la resolucion de conflictos,
competitividad, rivalidad, compromisos y educacion.
Este proceso de socializacién tiene una profunda in-
fluencia sobre la vida del hermano.

Stephen Kew (1978), autor interesado en el tema de
las discapacidades en general, y preocupado por los
hermanos de los niflos con discapacidad en
particular, llevé a cabo un importante estudio, del
cual hemos extraido algunas conclusiones que,
consideramos, pueden extrapolarse a la poblacion
objeto de estudio de este trabajo, y que han sido
apoyadas en la investigacion de diversos autores en
las dos ultimas décadas.

Kew, utilizando una cita de Elva Poznanski, nos
muestra que «el tiempo y la atencion suplementarios
que el nifo [con discapacidad] requiere pueden llegar
a agobiar a la familia, especialmente a la madre, y a
perturbar seriamente las actividades familiares
normales. Los efectos subyacentes que esta especial
atencion puede tener sobre los hermanos» pueden
pasar inadvertidos tanto para los padres como para
los profesionales.

Las familias, después de todo, se componen tanto de
hijos como de padres y, sin embargo, los hijos sanos
no suelen ser tenidos en cuenta por quienes se
proponen examinar al grupo familiar en su conjunto.
(Kew, 1978).

Caplan y Olshansky afirman, igualmente, que los
problemas de los hermanos de un nifio con discapa-
cidad pasan con frecuencia inadvertidos a cuantos los
rodean.

La minusvalia es un hecho familiar, que afecta a toda
la unidad de la familia, y solo tratandola como tal si-



tuaremos en su verdadero contexto los problemas
que plantea. (Kew, 1978).

No obstante, por muy similares que sean las situacio-
nes que afronten, debemos de tener sumo cuidado
de no considerar a los hermanos del nifio con
discapacidad como si se tratara de un grupo
homogéneo. El impacto de la discapacidad sobre un
determinado niflo depende de toda una serie de
variables, y no es posible predecir cual sera el efecto
en cada caso concreto. Por tanto, el mejor enfoque
sera considerar al hermano como un ser expuesto a
toda wuna serie de dificultades y problemas
potenciales. «En una misma familia, los hermanos
son distintos porque interiorizan interacciones
diferentes» (Vygotskii, 1979) «y buscan identidades
separadas» (Graham-Berman, 1991). «Cada
hermano tiene una manera distinta de enfrentar y
entender las cosas» (Vargas, 2004). «Cada hermano
es unico y singular, y su respuesta a la situacion esta
influida por multiples factores que actian en
complejas interacciones» (Nufiez y Rodriguez, 2005).
Del mismo modo, Martinez y Bilbao (2008)
consideran que «Los hermanos comparten las crisis
de la vida y los ritos de transicion esenciales para la
identidad cultural y social, por esto las relaciones
fraternas tienen gran trascendencia psicologica y
evolutiva».

Pero no podemos mirar de forma aislada a los her-
manos; debemos tener como guia una mirada global
familiar, ya que, la interacciéon entre los hermanos es
extremadamente sensible a la calidad de la interac-
cion entre los padres. (Maseda, 2004b).

En el trabajo publicado por la Federaci6 catalana pro
persones amb discapacitat intel-lectual (AppsS) (2005)
se destaca que:

La visién que cualquier hermano pueda tener de su
vivencia con un hermano con discapacidad [...] esta



directamente relacionada (y, por lo tanto, depende)

de un conjunto de variables que condicionan esta

vision:

e La dindamica familiar: [...] «el estilo propio» de
funcionamiento que tiene cada familia. Este estilo
viene definido por muchas cosas: el nivel de co-
municacién entre padres e hijos, la organizacion
jerarquica de cada familia [...], los vinculos entre
los miembros de la familia, los rituales familiares
[...], etc. En definitiva, [...] todo aquello que
hace que «cada familia sea un mundo».

e La posicion que ocupa el hermano con discapaci-
dad [...].

e El ndmero de hermanos [en la familia] [...].

e El sexo del/de la hermano/a sin discapacidad
[...].
e El tipo [y grado] de discapacidad.

Los problemas caracteristicos de los hermanos de
una persona con discapacidad son, segun Adams
(1967): atencion insuficiente por parte de los padres
hacia el hijo sin discapacidad; busqueda por parte de
los hijos sin discapacidad de atencion hacia los
padres u otros miembros de la familia o del entorno
social, ya sea proximo o distante; sentimientos de
abandono, sentimientos de culpabilidad, temores
irracionales, celos hacia el hermano con
discapacidad, conductas agresivas, rabietas, dolores
psicosomaticos, comportamientos de rivalidad
fraterna, sentimientos ambivalentes (de carifio y
verguenza hacia el hermano con discapacidad),
ansiedad, conflictos emocionales, conducta
abnegada... Del mismo modo, Vargas (2004) asevera
que «los hermanos pueden sentirse: celosos,
culpables, aislados, diferentes, avergonzados,
temerosos y hasta groseros y agresivos con sus
padres». Esta informacidon se constata en el trabajo
editado por la Apps (2005).

[...] este tipo de comportamiento suele tener éxito
en cuanto que logra atraer la atencién de los padres,



pero al no tener en cuenta la cualidad de la atencion
que se desea en concreto, fracasa en cuanto a la
satisfaccion de la necesidad primaria del nifio. (Kew,
1978).

Este mismo autor comenta:

Para muchos de estos nifios debe resultar una ironia
cruel [...] el hecho de que, aunque desde la primera
infancia disponen de fuertes “mecanismos” incons-
cientes para defenderse contra el dolor [que les su-
pone tener un hermano con discapacidad,] y tienen
la capacidad de poner en juego toda una serie de
“trucos” para conseguir la satisfaccion de sus ne-
cesidades, esos mismos mecanismos y trucos a los
que recurren a menudo solo sirven para aumentar su
dolor y alejar la posibilidad de satisfacer sus ne-
cesidades.

No obstante, los problemas citados anteriormente y
otros no mencionados por no extendernos en exceso,
estan en funcibn de wuna serie de variables,
estudiadas por diversos autores, no llegando siempre
estos a conclusiones semejantes; a saber, entre
otras:

Tamafno de la familia. Parece ser que los
hermanos de familias con mas hijos tienen
mayores recursos para superar la situacion
creada por la discapacidad que los hermanos de
familias pequenfias.

Orden de nacimiento. La tendencia a
observarse mayores problemas es mas fuerte
en los hermanos menores del nifio con
discapacidad que en los mayores. El estudio de
Kew (1978), expresa que los hermanos mas
proximos en edad al nifio con discapacidad son
mas sensibles a mostrar problemas que los
hermanos que son mucho mayores o menores
que el nifo con discapacidad.



Cuando el hijo afectado [por la minusvalia] no es el
primogénito, los cambios en la atencién pueden pro-
vocar dificultades y alteraciones conductuales en los
otros hijos (Dunn, 1992); los nifios necesitan apoyo
y seguridad mientras aprenden a vivir con el nuevo
hermano. (Maseda, 2004b).

e Personalidad. Entendida esta como «el sentido
de capacidad para comunicar las propias
necesidades de una manera adecuada»
(Burton, 1968). El nifio expresa sus conflictos e
intenta atraer la ayuda de los que le rodean; si
el nifo no encuentra ayuda, tiene que modificar
sus métodos de comunicaciéon y hacerlos mas
adecuados para expresar sus deseos.

Para los hermanos el tener un miembro especial en
la familia cuando son pequefios no es tan dificil ya
que lo ven como «normal», pero cuando van
creciendo las diferencias son mayores, hay rechazo,
sobreproteccion, o quieren ser «diferentes» para
tener la misma atenciéon de su hermano especial.
(Brown y Cloke, 1996).

Pilar Maseda (2004b) afirma que existen unas nece-
sidades fundamentales de los hermanos de personas
con autismo, pero que estas necesidades «no son
especificas por tener un hermano con autismo, son
compartidas con personas que tienen hermanos con
discapacidad». Dichas necesidades son las
siguientes:

e Oportunidades de informacién clara sobre la afec-
tacion de su hermano y las implicaciones [de di-
cha afectacion]

e Reconocimiento individualizado y normalizado
(esperan que sus virtudes y logros sean
reconocidos)

< No aumento de expectativas, exigencias o tareas
que alimenten la culpa

e Disfrutar de un tiempo diferenciado de calidad
con los padres



Una vida lo mas normalizada posible

Habilidades para interactuar con su hermano: co-
municacion, juego...

Disponer de una comunicacion familiar abierta
para compartir sentimientos, quejas y dudas con
los padres.

Contribuir a la evolucién positiva de su hermano
sin sobrecarga de responsabilidad y desde la li-
bertad

Compartir su experiencia con otros hermanos en
similares circunstancias para validar sus emocio-
nes y anular el sentimiento de ser el Unico dife-
rente. (Maseda, 2004b).

El hermano [o hermana de una persona discapaci-
tada] suele tener menos oportunidades de contacto
con profesionales y de compartir con con pares que
atraviesan experiencias parecidas; asi queda en una
situacion de mayor aislamiento y desamparo. (Nufez
y Rodriguez, 2005).

Para Vargas (2004) las necesidades de los hermanos
de una persona con discapacidad son:

Respeto. Necesidad de ser respetados y recono-
cidos como individuos con sus propios logros. No
ser comparados con su hermano, sino desarrollar
su propia identidad.

Comprensién. Necesitan ser comprendidos por
los demas y que sus sentimientos sean
reconocidos y respetados.

Informacién. Requieren de informacién clara, ho-
nesta y directa para responder a sus dudas e in-
quietudes.

Asesoramiento. Algunos necesitan de ayuda pro-
fesional que los apoye y dirija.

Entrenamiento. Algunos necesitan entrenamiento
(manual, operativo) para poder colaborar con su
hermano o, en su caso, para ensefarle habilida-
des.

Participar en talleres para hermanos de personas



con discapacidad. El expresar sentimientos y, so-
bre todo, el compartir experiencias de vida pro-
porcionan a los hermanos un espacio personal,
privado y seguro de ayuda mutua.

La presencia de sentimientos encontrados es tipico
de toda relacién entre hermanos. Si se agrega una
discapacidad a uno de ellos, estos sentimientos
ambivalentes parecen intensificarse. (Vargas, 2004).

El poder reconocer estas emociones y sentimientos
por parte de los hermanos de la persona con
discapacidad y poder comunicarlos, compartirlos en
el seno de la familia, con pares o con otros, siempre
es beneficioso para poder hacerles frente. (Nufiez y
Rodriguez, 2005).

Estos mismos autores, entienden que

Los grupos de hermanos suelen ser ambitos muy
apropiados para la expresion del malestar de los her-
manos ante esta situacion de falta de limites y lugar
de cierto despotismo que va ocupando el nifio con
discapacidad en el seno de la familia, y ante la
ausencia del ejercicio de la autoridad paterna.

El grupo facilita escuchar a un primer miembro que
lanza su protesta por la situacién particular que atra-
viesa y esto estimula, a su vez, a los otros para ex-
presar la suya, realimentando de este modo, entre
todos, la expresion de situaciones de malestar sufri-
das en el vinculo con el hermano, en una
legitimacién de sentimientos compartidos. (Nufez y
Rodriguez, 2005).

Kew (1978) considera que un nifio supera la
situacion de tener un hermano con discapacidad,
cuando

[...] a pesar de los problemas y tensiones que se le
plantean, es capaz de reorganizar su vida,
reduciendo al minimo el efecto de los conflictos. Asi
pues, salir airoso de una prueba no equivale a no
tener problemas y dificultades, sino que significa
mas bien, la capacidad de organizar los recursos de
la vida exterior e interior, de modo que dichos



problemas puedan superarse, y no interfieran en
otros aspectos de la vida.

Pese a todos los sentimientos ambivalentes y
dificultades presentadas a lo largo de la vida de los
hermanos de una persona con discapacidad, para
Hyman (1999) existen una serie de rasgos
positivos que caracterizan a estas personas,
destacando entre otros, los siguientes:

Madurez: Los hermanos y hermanas estan a menu-
do bien equilibrados, y se caracterizan por una
mayor madurez y responsabilidad que sus iguales.
Varios factores contribuyen a esto:

Experiencias diferentes a las de sus pares: Por
el impacto de las necesidades de sus hermanos [...].

Mayores responsabilidades: Las necesidades es-
peciales de un nifio habitualmente son sinénimo de
mayores demandas de cuidado. Se espera de los
hermanos, especialmente de las nifias, que asuman
un rol activo en su cuidado [...].

Auto-confianza: [...] los conceptos de estos
hermanos [suelen ser] favorables, si se los compara
con los de otros nifios de la misma edad [...].

Tolerancia: Muchos hermanos informan que crecer
con un nifio con una discapacidad les ha hecho mas
tolerantes y aceptan las diferencias mejor que sus
iguales [...].

Orgullo: Generalmente los hermanos hablan de las
habilidades de su hermano con discapacidad para su-
perar obstaculos.

No podemos concluir este apartado sin hacer una
mencioén directa a la actitud de los padres sobre este
aspecto. A lo largo de nuestra experiencia profesional
y personal, hemos observado que muchos padres no
pueden o no quieren ver la relacidon que existe entre
las conductas inapropiadas del hijo sin discapacidad y
su propia actitud sobreprotectora hacia el hijo con
discapacidad:



[...] establecer tal relacion, equivaldria dejar al des-
cubierto todas las defensas que los padres han ela-
borado para superar sus propios sentimientos ambi-
valentes sobre la minusvalia. En vez de hacer esto,
prefieren aumentar las defensas negandose a ver el
mensaje que el hermano del minusvalido trata de
comunicarles. (Kew, 1978).

Vargas (2004), considera que

[.-.] la actitud que tienen los padres hacia su hijo
con discapacidad, es decir, la manera en que
abordan y enfrentan la situacién, es determinante
para los otros hijos. Y también lo es la comunicacion,
el darse siempre un tiempo para acercarse a sus
hijos, sean pequefios, medianos o grandes; la edad
no importa.

Martinez, Garcia e Inglés (2005), afirman que

[...] la mayoria de los padres aceptan las sesiones de
los Grupos de Hermanos sin grandes reservas, ya
que desean lo mejor para todos sus hijos y ven en el
profesional que coordina y guia estos grupos una
fuente de informacién y apoyo que va a ayudarles a
tratar debidamente a sus hijos.

A modo de conclusidon, es importante tener en cuenta
que los hermanos de los nifilos con discapacidad no
constituyen, como individuos, un grupo
estrictamente homogéneo. Como consecuencia de la
discapacidad pueden aparecer problemas que
presente el hermano, pero «estos problemas no se
pueden considerar signos patoldgicos, sino un
intento, por parte de un nifo fundamentalmente
normal, de adaptarse a una situacion dificil y tensa,
es un intento de adaptacion a la crisis que supone la
minusvalia» (Kew, 1978). Por el contrario, el
comportamiento pasivo y tranquilo no siempre es
indicador de satisfaccion y felicidad, asi como



tampoco la conducta agresiva es signo de
inadaptacion. Lo que parece estar claro es que la
mayoria de los problemas que se les plantean a los
hermanos de los nifios con discapacidad pueden
superarse, a condicion de que la situacién del hogar
y las actitudes familiares sean adecuadas.

Objetivos

1. Favorecer la participaciéon de los padres en la
actividad, al no encontrarse con el
inconveniente de no poder asistir con sus hijos.

2. Fomentar la relacién entre iguales, entendiendo
por iguales al grupo de alumnos con
discapacidad visual.

3. Dar a conocer a los hermanos del nifio con dis-
capacidad visual la existencia de otros nifios
con problemas visuales, semejantes o0
diferentes al de su propio hermano.

Desarrollo

Las actividades que se llevaron a cabo con el grupo
de niflos que acompafaban a sus padres a las
reuniones fueron las que a continuacibn se
relacionan:

e Primera sesién: Ludoteca.

e Segunda sesion: Proyeccion de pelicula infantil en
audesc.

« Tercera sesion: Modelado con arcilla y plastilina
(figuras para el belén).

e Cuarta sesion: Taller de mascaras para carnava-
les.

e Quinta sesion: Ludoteca.

e Sexta sesion: Pintado de camisetas y adornos



personales.
= Séptima sesion: Papiroflexia.

e Octava sesion: Ludoteca y participacion en la
escuela infantil de los mayores.

e Novena sesion: Gymkhana (En busca del tesoro).

Material empleado

Logicamente, este fue mucho y muy variado, estando
el mismo en funcion de la actividad a realizar en
cada uno de los dias. A modo de ejemplo, podemos
citar: ordenador portatil con reproductor de DvVD,
cafion y pantalla de proyeccion, pelicula infantil
audiodescrita, plastilina, pinturas acrilicas, lapices de
colores, papel charol, globos, y diversos juegos y
juguetes, como pizarras magnéticas, puzzles,
colorines, juegos de construcciones, cochecitos,
mufiecas, pelotas...

Recursos humanos

e Animador sociocultural y deportivo.
e Monitor de talleres.

e Personal del grupo de voluntariado de la ONCE.

Evaluacion

Podriamos valorar esta actividad desde el punto de
vista sociocultural, pero no sera el caso, pues, desde
esta perspectiva serian otros los aspectos a tener en
consideracion. Por el contrario, la valoracion que ex-
ponemos esta realizada desde el punto de vista
psicosocial. Desde esta perspectiva, tanto Ilos
profesionales como los propios padres, consideramos
la experiencia como muy satisfactoria.



Los padres han expresado en reiteradas ocasiones su
satisfaccion porque los nifios puedan asistir con ellos,
ya que de esta forma no tienen la preocupaciéon de
tener que dejarlos al cuidado de familiares o vecinos,
Yy, por otra parte, se sienten felices al ver como sus
hijos disfrutan junto a otros nifios con las actividades
que se les ofrecen.

Los profesionales consideramos que los tres objetivos
planteados con esta iniciativa se han logrado adecua-
damente. Los nifilos estaban encantados al
encontrarse cada mes con los nuevos amiguitos que
habian conocido, e incluso, al final del curso, se
habian establecido ciertas relaciones de complicidad
entre ellos.

Por otra parte, a esta actividad habitualmente asis-
tieron cuatro hermanos de los nifios atendidos por el
equipo que no tenian problemas visuales, pero que
se incorporaron al grupo de nifios como unos mMas:
todos veian la pelicula, todos hacian mascaras, todos
jugaban, todos reian y gritaban, todos se lo pasaban
bien... Las diferencias no se encontraban entre los
que veian bien y los que no veian: tal vez las
mayores diferencias se observaron en funcién de la
edad, pues los nilos mas mayorcitos hicieron su
grupito y los nifios mas pequefios, al caracterizarse
por su egocentrismo, se divertian a su aire,
precisando tan solo la atencion del adulto que,
solicito, siempre se encontraba pendiente de todos
ellos.



Propuesta de continuidad

Para continuar un nuevo curso con la escuela de
padres, proponemos a modo de ejemplo, como posi-
bles temas a tratar, los siguientes, sin olvidar nunca
las demandas o sugerencias de los propios padres:

Primer encuentro (presentacion y toma de con-
tacto).

Los otros hijos (hermanos sin problemas visua-
les).

Juegos y juguetes.

Animacion a la lectura.

Taller de adaptacion de cuentos infantiles.
Técnicas de estudio.

Sexualidad.

Habilidades sociales y autonomia personal.

Fiesta final.
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