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El desarrollo infantil es un proceso dindmico y muy complejo que se sustenta en la
evolucion biopsicosocial. Los primeros anos de vida constituyen una etapa de la
existencia especialmente importante, ya que en ella se configuran las habilidades
perceptivas, motoras, cognitivas, linguisticas, afectivas y sociales que permitiran al

nmo una mteracmon equnlbrada con el mundo que Io rodeaEl—éesemfelupament

La atencion precoz, desde las distintas disciplinas cientificas en las que se
fundamenta (pediatria, neurologia, psicologia, psiquiatria, pedagogia), tiene como
finalidad ofrecer a los nifios con déficits o con riesgo de padecerlos y a sus familias
un conjunto de acciones optimizadoras y compensatorias que faciliten |a maduracion
en todos sus ambitos y les permitan alcanzar el maximo grado de desarrollo personal

(GAT, 2005 Eatenem—p#eee&de&de%s@#epent&dlserphne&emmﬂques—seb;e%s
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Desde los servicios de Atencion Precoz de la ONCE, debemos iniciar nuestra

intervencion lo antes posible, ya sea en el momento del dlaqnostlco o al inicio de la

vida si se sospecha que algo no funC|ona

Uno de los ejes basicos que sostienen nuestro trabajo en atencidn precoz es la
atencion a las familias. Este trabajo pasa siempre por la comprension de las
relaciones que se establecen en la familia y, muy especialmente, de las interacciones
padres-bebé. Esta tarea implica, por parte del profesional, una comprensién profunda
de la situacién que vive la familia. La empatia, la ausencia de juicio, la confianza y la
esperanza en el cambio son capacidades y actitudes que el profesional debe poner
en practica respetando el rltmo de cada familia mediante una escucha atenta y

A lo largo de muchos afios de trabajo directo con los padres, hemos podido descubrir
las capacidades v los recursos que pueden llegar a desarrollar cuando son capaces
de afrontar la realidad desde una perspectiva positiva y movilizar sus energias con

nuevas y renovadas |Iu5|onesAH4aFg4aleLmeHsanys—en4aLHestFe#eba+Ld+reeteﬂamb

Sabemos que son procesos largos y dificiles, ya que nadie esta emocionalmente

preparado para tener un hijo con discapacidad visual. Este nuevo rol no es elegido:
deberan ir descubriéndolo y construyéndolo con el apoyo del entorno familiar y social

y con la ayuda del profesional que los acompanara en este caminoSabem-gue-sén
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Una madre explicabalna-mare-explicava:

“Yo queria que mi hijo fuera el mas guapo, el mas listo... Ahora todo se ha
derrumbado. Me cuesta tanto mirarlo. Dudo de su capacidad y de la mia... No sé si
me conoce... No sé como hacerlo... Queria estar con él, pero cada vez que lo
intentaba estaba dormido; yo no sabia despertarlo. En mi cabeza solo resonaban
unas palabras: ‘No ve...". Lo volvia a dejar en su cuna. No sabia como estar con élde

V7o ate al mae os al més m o—al maé a A a 'ha anfon m-co

Constatamos, a través de nuestra experiencia, un cambio en la relacién de los
padres con su bebé cuando comprenden cémo es su hijo y qué posibilidades de
relacion pueden iniciarse en una etapa tan temprana. Entender su manera de ser, su
temperamento, sus habilidades, sus ritmos y sus preferencias incide de forma crucial
en el establecimiento y desarrollo del vinculoCenstatem;-a-través-de-la-nostra

Podemos definir el vinculo afectivo como una relacion intensa y duradera en el
tiempo entre dos 0 mas personas que se desarrolla a través de relaciones reciprocas
alo largo de los primeros meses de vida. Este vinculo garantiza la seguridad
emocional del nifo: ser aceptado y protegido incondicionalmente por su
familiaP i incle i TS i

Una madre nos relataare-ensrelata:
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“Poco a poco voy conociéndola un poco mas... Los primeros dias no queria que la
cogiéramos en brazos... Yo creia que queria estar sola, que no le gustaba estar con
nosotros; giraba la cabeza cuando le hablabamos, incluso cerraba las manitas.
Empecé a mecerla suavemente, a cantarle una cancion que ya le cantaba durante el
embarazo, y poco a poco notaba como se adaptaba a mi cuerpo. Con su padre no
queria contacto, pero observamos que cuando él se acercaba y le hablaba
suavemente, ella abria y cerraba las manos y giraba mas la cabeza para escuchar
mejor. Entender sus respuestas nos ayudo a sequir conociendo a MariaA-pec-a-poeec

Familia y profesional trabajardn codo con codo. De hecho, se convertirdn en un Unico
equipo de trabajo, compartiendo en un espacio y un tiempo determinados momentos

Los padres suelen tener una idea preconcebida de la discapacidad visual, casi
siempre negativa, y de repente se encuentran identificandose con su hijo y su futuro
con todas esas connotaciones pensadas e imaginadas, que dificultara poner en
marcha las primeras interaccionesEls-pares-tenen-una-ideapreconcebuda-dela

Desde el inicio se enfrentan a los efectos de la discapacidad visual. Esperan que su
hijo_siga el mismo ritmo y actividades que otros nifios, y muchas veces sus
necesidades y respuestas seran diferentes. Ademas, se encuentran en un momento
de gran vulnerabilidad emocional, lo que puede hacer que la energia necesaria para
movilizar sus recursos y capacidades como padres hacia el nifio, se dirija hacia ellos
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mismos, hacia su propla tristeza y sentimientos de incapacidad para elercer como
Qadres De

Es tarea del profesional ayudarlos a identificar sus propios sentimientos vy
necesidades vy diferenciarlos y separarlos de los que siente y necesita su hijo. La
escucha activa, el conocimiento y la comprension del profesional facilitan el hecho de

poder iniciar la adaptamon a Ia nueva realldadEs—tasea—deJ—pFefesaenal—aiuéaHesra

A partir_de la_identificacion de estas emociones y actuando como puente entre
padres y bebé, ayudando a interpretar sus respuestas, el profesional facilita que los
padres puedan darles significado. Asimismo, promueve que descubran y sean
capaces de crear experiencias de placer compartido (padres y bebé) y oportunidades

de conocimiento deI entorno que favorezcan su desarrolloA—pa#tH'—de—la—tdennﬂeaele

Una madre relata eemcomo vive este proceso-vid-aguestproces:

“Todavia me siento angustiada pensando en el déficit de mi hijo, pero estoy
descubriendo nuevas esperanzas. Siento mas alegria de vivir y nuevas ilusiones. He
necesitado un largo camino para llegar hasta aqui. Sola habria sido muy dificil... La

ayuda que he tenido me ha IIevado a_reflexionar sobre todo lo que me estaba

pasando

[Con formato: Espafiiol (Espaiia)

[Con formato: Espariiol (Espaiia)
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Paralelamente, el profesional de Atencion Precoz aporta el conocimiento

especializado _sobre el desarrollo especifico del bebé con discapacidad visual en
todas sus areas, ayudando a la familia a comprenderlo y ofreciéndole recursos para

favorecer su desarrolloPa;aHelameM—e#prefes&enaJ—dAtenem—Preeeg—sera—ei

Los primeros anos de vida constituyen una etapa de la existencia fundamental en |a
que _se configuran las habilidades perceptivas, motoras, cognitivas, linglisticas,
afectivas y sociales que posibilitaran al nifio una interacciéon equilibrada con el mundo

gue le rodea Ets—pnmeps—anys—de—wda—eensmua*en—una—etapa—de—Lemstene&a

Para poder estar cerca en el momento de la deteccion del déficit y al mismo tiempo
poder acompanar en este proceso de crecimiento en todas sus areas, intervenimos
en diferentes ambitos de trabajo con toda la poblacién de 0 a 4 anos que presentan
un déficit visualPe

Por todo ello, nuestro ambito de intervencién se inicia en los hospitales, donde los
objetivos son la sensibilizacién, la prevencion y la deteccion de posibles alteraciones
visuales o del riesgo de padecerlas en ninos prematuros o a término. El Centro de
Recursos Educativos (CRE) ONCE Barcelona tiene un convenio de colaboracién con
los siguientes hospitales: Hospital de la Vall d’'Hebron, Hospital de la Santa Creu i

[Con formato: Espaiiol (Espaiia)

[Con formato: Espafiiol (Espaiia)

[Con formato: Fuente: Negrita
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Sant Pau, Hospital de Sant Joan de Déu, Hospital Clinic (Maternidad) y Hospital
Josep Trueta de Girona, donde se asiste reqgularmente para un trabajo coordinado
con las unidades de neonatologia ix;

En el Centro de Recursos Educativos para Discapacitados Visuales (CREDV)
CRE ONCE Barcelona y en sus subsedes de Girona, Lleida y Tarragona, se realiza
un_seguimiento, un _acompafiamiento y una intervencién mas especifica tanto de
aquellos nifos que presentan un déficit visual o que todavia estan en proceso
diagndstico como de sus familias, con la finalidad de favorecer su desarrollo evolutivo
y madurativo tanto _en los aspectos visuales y psicomotores como en los

emocionalesAl-Centre—de Recursos—Educatius—per—a Discapacitats—Visuals

La atencion, la intervencion y el acompafnamiento pueden ser individuales y/o
rubales ., . =

Individual: contencién emocional al grupo familiar. Dar a conocer las caracteristicas
especificas que el déficit visual provoca en el desarrollo del bebé, asi como orientar
sobre el momento evolutivo de cada nifo ofreciendo las estrategias, los modelos y

los recursos necesarios en cada etapacontencié-emocionalalgrup-familiar—Donara

[Con formato: Espariol (Espaiia)

[Con formato: Fuente: Negrita
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Grupal: sabemos que los padres viven un momento emocional muy intenso cuando
nace un hijo; si a esto se suma el diagndstico de una discapacidad visual, puede
convertlrse en una expenenma emouonal dificil y vulnerablesabemﬂueuels—papes

La finalidad de estos grupos es facilitar el encuentro con otras familias en situaciones
semejantes, con quienes poder identificarse y compartir sentimientos, vivencias y
recursos a partir de proporcionar un espacio y un tiempo comuneska-finalitat

Las modalidades de grupo son: grupo de crianza, grupo de juegos vy psicomotricidad

(por etapa evolutlva) y qrupo de padresl:es—medahtat&de@&m—sen—gmpﬁe%naﬂe&

Otro ambito de intervencion son los Centros de Desarrollo Infantil y Atencion ( Con formato: Fuente: Negrita

Precoz (CDIAP), donde se atiende a los bebés y a los nifios que presentan un déficit
visual y otros trastornos asociados. Nuestro objetivo en este ambito es valorar,
atender y asesorar a las familias y a los profesionales de referencia sobre las
caracteristicas y la evolucion del nifio y sobre las estrategias para favorecer el
desarrollo de la funcién wsualUnaltr&ambaLdmteweneesenels@entre&de

Nuestra intervencion incluye la escuela infantil, el acompanamiento, el ( Con formato: Fuente: Negrita

asesoramiento y la intervencion en las primeras escolarizaciones, tanto en la etapa
de 0-2 afnos (primera etapa de infantil) como en |la etapa de 3-4 afios (segunda etapa
de educacion infantil). Se asiste regularmente a los centros para compartir con el
tutor v los profesionales que intervienen, directa o indirectamente, en el proceso
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educativo del nifio para propormonarles formacion especifica v los recursos
necesarios en cada etapa

Nos gustaria acabar compartiendo el escrito de una de las familias atendidas por

nuestro equipo, en el que queda reflejado todo el proceso de acompanamiento y

atenC|on que llevamos a caboEn&agﬁadaHa—aeabaFeempamnt—Lesem—d—waaques

“EXPERIEENCIA FAMILIAR

"Después de un embarazo complicado, Maria llegé antes de tiempo, demasiado antes de
tiempo, lo cual comportéd estar con eIIa enla un|dad de reC|en nacidos durante casi tres

Fueron semanas con muchos altlba|os en las que tuwmos que aprender a cultlvar la

paciencia e ir paso a pasoVan-ser-setmanes-amb-molts-alisi-baixes-enles-qualsvam
haver-d’aprendre-a-conrearla-paciencia-i-anarpas-a-pas.

"Durante su _ingreso, la visitaron diferentes especialistas para controlar su evolucién. En
cuanto a los ojos, le diagnosticaron una retinopatia tipica del prematuro que superd en el
propio hospital. Aun asi, los controles oftalmoldgicos estaban incluidos en la larga lista de
seguimiento que nos llevamos a casa una vez le dieron el alta, ochenta dias después de su
nacimiento. Ademas, también nos dieron toda una serie de recomendaciones para
preservar_su salud lo cual significd limitar al maximo los contactos y la interaccion
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"Sequimos todas las indicaciones y también respetamos su ritmo de crecimiento y
desarrollo de gran prematura. Maria necesitaba tiempo vy estdbamos dispuestos a darselo
sin_ningun tipo de presién. Aprendimos a vivir al ritmo de su agenda médica. Los dias
pasaban lentamente, pero los meses, rapidamente, y, superado el medio afo de vida,
afadimos a su rutina las sesiones en el Centro de Desarrollo Infantil y Atenciéon Precoz
(CDIAP), donde empezamos a trabajar con nuevos especialistas desde diferentes

vertientesSeguim—tote e ndicacion ambé-—respectem—e ey me—de aixamen

"Al mismo tiempo, los controles oftalmoldgicos se fueron intensificando, la retinopatia tipica
del prematuro estaba superada, pero habia algo... Cada vez le hacian mas pruebas y nos
introducian nuevos conceptos y palabritas extrafias, hasta que finalmente le diagnosticaron
una enfermedad degenerativa de la retina: amaurosis de Leber. Aquel diagndstico llegaba
justo cuando empezabamos a levantar cabeza después de unos meses muy complicados y
la_ verdad es que fue como una bofetada en toda la cara que nos hizo caer nuevamente.
Fueron momentos muy dificiles, la impotencia era maxima, volviamos a enfadarnos con el
mundo cuando todavia no nos habiamos reconciliado con élAlhora—els—controls

"El_CDIAP_establecié rapidamente el contacto con el servicio de Atencién Precoz de la
ONCE.

;La ONCE? ;La Organizacion Nacional de Ciegos Espanoles? No nos lo podiamos creer...
Pero lo aceptamos enseqguida. jEra lo que tocaba hacer para que avanzaraE-CDIAR-va

e mh e arve d Atancid O

"Aun_recordamos el primer dia _que conocimos a quien seria nuestra profesional de

referencia... Llegd a la cita con un semblante serio, pero cercano, y con una maleta con
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ruedas de donde sacé todo tipo de utensilios extrafios para nosotros con los que interactud
con Maria. La vimos diferentes veces en el CDIAP antes de invitarnos “a su casa”’, y en
cada encuentro nos aportaba un poco mas de luz i j

"Atravesar la puerta de acceso del edificio de la ONCE no fue nada féacil por lo que

significaba, pero todo el mundo nos hizo sentir como en casa desde el primer diaTravessar

‘ad de PON No-\ er-aen nel aue sian va—nerd-tothom

2’Desde _entonces, Maria ha ido con una frecuencia variable para trabajar de manera
individual y, hasta la llegada de la pandemia, en grupo. Para nosotros es muy importante la
posibilidad que tiene Maria de coincidir en el centro con nifios y nifias gue como ella tienen
algun_déficit visual. Creemos que eso la ayuda a darse cuenta de que no es la Unica
persona en el mundo con esta dificultadBes—delavers,—ta—Maria—hi-ha—anat-amb—una

"También valoramos mucho la posibilidad que se nos da de relacionarnos con otras familias
tanto en talleres, en los que aprendemos muchas cosas utiles para nuestros hijos, como en
sesiones de grupos de padres y madres, en las que podemos hablar de lo que sentimos y
la posibilidad de compartir experiencias, miedos..., con otras familiasTambé-valorem-moltla

"En todo este tiempo hemos aprendido que, tal como nos dijo M. desde el principio, los

porcentajes de vision del diagndstico de Maria no definen lo que ella es capaz de hacer o
no, porque no solo se ve con los ojosEn-tot-aquesttemps-hem-aprés-que;tal-com-ens-va-dir
v/ 1 ITati nercentataes-d

;
o visio-de nostic-dela-Maria-no-defineixen-el-aue

"Ha sido una gran suerte poder tener acceso al servicio de Atencién Precoz de la ONCE.
Somos conscientes de que desgraciadamente otras patologias no disponen de un centro
similar. Los recursos que tienen son impresionantes, tanto desde el punto de vista humano
como material, vy nos han ayudado muchisimo a lo largo de este camino dificil




Iy i
ONCE ) ok | Separtament o siugacis

! i Formaci6 Professional
equip
CENTROE DE RECURSOS EDUCATIVOUS ONCE BARCELONA

asesorandonos en todo lo que ha sido necesario

arvai d’Atancid Pracae da I'ON om_conscie

"Lo que hace mas grande al centro, sin embargo, son las personas, y nosotros estamos

especialmente agradecidos a M. por todo lo que ha hecho por nosotros a lo largo de estos
afnos. Ha cuidado a toda la familia y no nos imaginamos haber hecho este camino sin ella.
Ha sido un trayecto con altibajos y ella siempre ha sabido escucharnos con todo el carifio
del mundo y aconsejarnos con la maxima objetividad y profesionalidad posible, dandonos
herramientas para transitar por lo que viviamos en cada momentoElquefa-meés—gran—at

"Nos dio la tranquilidad necesaria cuando tuvimos que dar el paso de llevar a Maria a la
escuela infantil con dos afios cuando salidé de su burbuja de gran prematura, y se implico en
todo el proceso. Una vez empezada la escuela infantil, Maria continuaba con las sesiones
en la ONCE y M. también la visitaba en la escuela para ver su evolucion, poder asesorar a
las _educadoras y poder trabajar en las dificultades que surgieranEnrs—va—donar—la

"Con la eleccion de la escuela también nos ayudé mucho. Nos daba mucho miedo llevar a

Maria a un centro gque no tuviera experiencia con niflos con problemas de visién y ella nos
hizo ver que eso no debia ser nuestro criterio a la hora de elegir, ya que la ONCE tiene
mucha experiencia en empezar en nuevos centros vy, fuera cual fuera la escuela elegida,
formarian a las educadoras para que Maria pudiera acudir sin ningun problema. Al
quitarnos esa presién, pudimos centrarnos en eleqgir la escuela donde pensabamos que
Maria seria mas feliz y asi lo hicimos y acertamos plenamente. Maria empezd en una
escuela que no tenia experiencia en este sentido, pero gracias a la labor de M. no ha
habido ningun problema. Estos son solo un par de ejemplos practicos de su ayuda, pero la

lista es largalswabtelessiodelosealo tombs cne v aindor paall Doe fole mnelis o
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"Gracias, M. Gracias por todo el trabajo hecho, por los consejos, por cuidar a Maria y a
nosotros todos estos afos, por la paciencia, por entender nuestros miedos, por tu mirada
tan respetuosa, por todo el carifio, por los abrazos a Maria, por hacerte sentir cerca durante
el confinamiento... Gracias por ayudarnos a mirar con otros ojos, por hacernos descubrir
todo lo que Maria es capaz de hacer y ensefiarnos que no debemos ponerle limites

basados en nuestros miedosGracies;M—Gracies—pertot-el-treballfet—pels—consells;—per

3 3

"A lo largo de estos afios hemos coincidido también con otros profesionales del servicio de

Atencién Precoz. No queremos dejarnos nombres, asi que os damos las gracias a todos

)

por vuestro trabajo AlHlarg-d’aque anys-hem-coincidit també-amb-altres-professionals-de

arval d' Atancio-Pre

[Con formato: Espariol (Espaiia)

"Y vosotros que estais leyendo esto, imaginamos que sois familias que apenas empezais a
tener contacto con la ONCE... Entendemos vuestro miedo y vuestra rabia por lo que os
esta pasando, pero debéis tener la tranquilidad de que estais en manos de profesionales
fantasticas que tienen muchisima experiencia y muchos recursos que os ayudaran. Esto no
cambiara el diagndstico de vuestro hijo o hija, pero el camino siempre se hace mejor en
buena compafiab—resaliras—eaue ccton loalnt ol madinom eue confomilics cue ot
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