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Editorial

Practica con ideas, ideas con practica

La publicacion de este nUmero monografico sobre atencién temprana resulta parti-
cularmente satisfactoria para el Consejo Editorial de Integracion, por la amplitud con
la que se ha abordado el tema y por la calidad de las numerosas colaboraciones, un
aspecto este sin precedentes en nuestra revista, y que también la edicion digital ha
hecho posible. Como los lectores recordaran, no es la primera vez que Integracion
trata un tema clave con caracter monografico: el nUmero 55, sobre envejecimien-
to, tuvo muy buena acogida, por lo que el Consejo de Redaccidon propuso que se
publicasen con periodicidad mas o menos fija nuevos nimeros monograficos sobre
temas de especial interés. La atencion temprana fue el primero que se planted, por su
trascendencia, y por la especial relevancia del trabajo que llevan a cabo los equipos
de la ONCE. Las coordinadoras del Grupo DATO, Angeles Lafuente, Luz Laine y Elena
Gastdn, con el apoyo y estimulo constantes de la Directora de Educacion y Empleo de
la ONCE, Ana Isabel Ruiz, y de la responsable del Departamento de Atencion Educativa,
Gracia Santiago, convocaron a los profesionales, y, a juzgar por los resultados que
ofrecemos a los lectores, la convocatoria ha sido un éxito: por el apoyo recibido, por
el buen hacer de las coordinadoras, y, principalmente, por la generosa disposicion
de todos los colaboradores, que han dedicado muchas horas de sus vacaciones y de
su tiempo libre a preparar sus trabajos, que han entregado puntualmente. La labor
realizada por las coordinadoras ha sido admirable y eficaz: han logrado treinta y dos
articulos (en los niumeros ordinarios publicamos cinco), escritos por mas de cuarenta
expertos autores, que nos ofrecen una excelente panoramica y un ajustado estado de
la cuestidon de la atencién temprana en la ONCE.

Hemos aludido en otras ocasiones a la existencia de grupos de trabajo muy con-
solidados entre los profesionales de la ONCE, que dan a conocer su experiencia en
publicaciones muy apreciadas, como atestiguan las numerosas consultas y descargas
del Catalogo de Publicaciones de la ONCE (resultados que esperamos presentar en
proximos numeros de la revista). El grupo de profesionales de atencion temprana de
la ONCE, como podran comprobar los lectores de este nimero, constituye una red muy
organizada, con gran cohesién y con un elevado grado de especializacion y experien-
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cia, que contribuye al liderazgo indiscutible de la ONCE en la prestacion de Servicios
Sociales para las personas con discapacidad visual. Para todos los que hacemos In-
tegracion, es una satisfaccidon presentar sus conocimientos y su experiencia, pues la
misién fundamental de la revista es fomentar la transferencia del saber, y potenciar
el intercambio entre los profesionales de la ONCE y quienes trabajan en otros ambitos.

En este sentido, y tal vez no esté de mas seguir insistiendo en ello, el monogra-
fico sobre atencién temprana viene a rebatir el consabido topico de la practica sin
ideas y las ideas sin practica. Fue Karl Marx el que aludié en 1854, en uno de sus
articulos para el periédico New York Daily Tribune, a que, durante la Guerra de la
Independencia espafiola, las Cortes de Cadiz representaban las ideas sin accién, y la
guerrilla, la accién sin ideas. Este diagndstico, por lo demas bastante certero en su
momento, parece haberse perpetuado hasta nuestros dias. En los medios académicos,
la discapacidad visual se ha convertido en un campo de estudio e investigacion muy
atractivo y gratificante. Sin embargo, los investigadores no siempre tienen ocasion
de fundamentar sus estudios con la necesaria experiencia de atencion directa. Por
otra parte, los profesionales de la atencidén directa se sienten desbordados, no solo
por una importante carga de trabajo, sino por el compromiso emocional que supone,
como destacan muchos colaboradores de este niUmero, la asistencia en primera linea
a personas con discapacidad (en este caso bebés y nifios de corta edad), a sus fami-
lias y a todo su entorno. Investigadores y docentes tienen la obligacion de publicar
los resultados de su trabajo con regularidad, pero esta, por asi decirlo, «cultura de
la publicacién» no tiene su adecuada contrapartida en otros ambitos en los que la
excelencia y la brillantez en el desempefo profesional no siempre se ven coronadas
por publicaciones mas o menos vistosas. Pero, como suele decirse, el liderazgo se
demuestra liderando, y aqui esta este extraordinario (en todas las acepciones del
término) monografico sobre atencion temprana para demostrarlo: practica con ideas,
e ideas con practica.
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Introduccion

Actualmente, la poblacion entre 0 y 6 afios, detectada y atendida por los Equipos
Especificos de atencidn educativa a personas con discapacidad visual asciende a
1507 nifos y nifas, de los que 533 (33 %) son menores de 3 afos. Por lo que
respecta a su funcionalidad visual, encontramos un elevado nimero de casos, 894
(52 %) en los que esta aun esta pendiente de determinar. El resto, es decir, 281 (17
%) presentan una pérdida total o casi total, 28 (1 %) tienen ceguera profunda, 91
(6 %) ceguera severa y 213 (14 %) ceguera moderada. Ademas, 551 nifios o nifas
(36,5 %) tienen otras discapacidades asociadas o concurrentes con su discapacidad
visual. Estos datos constituyen una aproximacion a la realidad con la que estamos
trabajando a fecha de hoy.

El Libro blanco de la atencion temprana (Madrid, 2005, Real Patronato sobre Disca-
pacidad) define la atencidn temprana como «el conjunto de intervenciones, dirigidas
a la poblacion infantil de 0 a 6 afios, a la familia y al entorno, que tienen por objetivo
dar respuesta lo mas pronto posible a las necesidades transitorias o permanentes que
presentan los nifos con trastornos en su desarrollo o que tienen riesgo de padecerlos.
Estas intervenciones, que deben considerar la globalidad del nifio, han de ser planifica-
das por un equipo de profesionales de orientacion interdisciplinar o transdisciplinar».

Para la ONCE, la atencion temprana tiene el objetivo de procurar al nifio con dis-
capacidad visual, a su familia y al entorno los recursos y la atencién necesaria
para dar respuesta a sus necesidades y para adaptarse a la realidad, con el fin de
contribuir al desarrollo de habilidades basicas para el aprendizaje, todo ello desde
una vertiente preventiva que pueda potenciar la capacidad de desarrollo del nifio y
de bienestar, posibilitando su inclusidon en el entorno familiar, escolar y social, asi
como su autonomia personal.

Este modelo de intervencién preventivo tiene como finalidad trabajar de forma
sistémica en el desarrollo y bienestar del nifio, de la familia y del entorno, y no
centrarse exclusivamente en el nifio y su rehabilitacion.

Se desarrolla desde la atencion multidisciplinar que prestan los Centros de Recursos
Educativos de la ONCE (CRE), a través de los Equipos Especificos de atencion educativa


http://www.juntadeandalucia.es/salud/servicios/contenidos/andaluciaessalud/doc/LibroBlancoAtenci%C2%A6nTemprana.pdf
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a las personas con discapacidad visual. Se interviene con los bebés, nifios y nifas con
discapacidad visual grave, sus familias y su entorno, para prevenir y evitar aquellos
aspectos que pueden condicionar o perjudicar el desarrollo infantil y para responder a
las necesidades que se planteen en el ambito social, familiar o personal.

Entendemos que el futuro de la atencion temprana pasa por la definicidén de objetivos
que tienen que ver con la prevencion, la deteccion temprana y la intervencion
especializada. Es el enfoque que ofrece mejores posibilidades de desarrollo de los
nifos y nifas, al disminuir y compensar los efectos de la discapacidad, mejorando la
evolucion, el desarrollo y la respuesta a las necesidades vy, por tanto, disminuyendo
los riesgos.

En el modelo de intervencion de la ONCE en atencion temprana tenemos en cuenta,
ademas, otros pilares fundamentales:

e FE/ trabajo en equipo: El trabajo en equipo de todos los profesionales es fun-
damental en la intervencion, desde la primera acogida del trabajador social,
que informa y orienta cada caso, hasta el apoyo concreto del maestro con la
familia, desde la valoracién realizada por el psicélogo hasta la intervencién de
otros profesionales, como el técnico de rehabilitacion o el oftalmélogo. Todos los
aspectos del plan individual asignado para el menor requieren de este trabajo
en equipo. Después, cada Equipo Especifico debera adaptar la metodologia a los
recursos de que dispone, a sus necesidades y a su realidad.

e [a formacion continua de los profesionales: En cada zona debe haber profe-
sionales que, desde los distintos ambitos, tengan una formacion y experiencia
adecuada en atencidén temprana a personas con discapacidad visual. Por tanto,
es necesario optimizar los recursos humanos y materiales, para que aumente la
eficacia de la intervencion, para poder mejorar la calidad de vida del nifio y su
familia. Asi mismo, es necesario utilizar los recursos tecnoldgicos que estan a
nuestro alcance para que puedan ser utilizados por todos.

e La intervencion de otros profesionales e instituciones: Es preciso tomar concien-
cia del lugar que ocupa el Equipo Especifico entre el resto de servicios que aporta
la red de servicios de cada comunidad y actuar en coordinacién, desarrollar vias
de comunicacion y distintos acuerdos.

e La relacion con las administraciones: Aunque la realidad de cada Comunidad
Auténoma es diferente y la atencién temprana depende de distintos estamen-
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tos (Servicios Sociales, Sanidad, Educacion, etc.) son importantes los acuerdos
y convenios de colaboracién basicos en cuantos casos sea necesario, para
favorecer el desarrollo del menor en todos los ambitos y su inclusién familiar,
social, escolar. Para conseguirlo, es necesario involucrar a todos los miembros
de la comunidad.

e Esimportante dar respuesta a todos los casos, independientemente de donde
se encuentren. Para ello, se han establecido criterios metodoldgicos comunes
gue organizan, aseguran y unifican la intervencién directa desde el Equipo
Especifico correspondiente, y de forma coordinada con la Administracion,
ya que es un derecho del nifio y de su familia recibir en cada momento la
intervencién que mejor responda a sus necesidades.

e La coordinacion con instituciones y organismos que trabajan en aten-
cion temprana: En los distintos ambitos y con el fin de optimizar los
recursos humanos y materiales y facilitar a las familias la informacion,
la cobertura de los servicios y la intervencidén (de salud, desarrollo y
educacidn). Solo asi conseguiremos que la intervencién responda a uno
de los principios mas importantes que hemos mencionado al comienzo:
el aspecto preventivo.

Recientemente desde la Direccién de Educacién y Empleo de la ONCE, se ha
constituido un grupo de trabajo denominado «Grupo DATO» (Grupo de Dinamiza-
cion de la Atencién Temprana en la ONCE). Este grupo, que responde no solo a una
necesidad real, sino ademas a una demanda puesta de manifiesto en reiteradas
ocasiones por los profesionales, tiene la finalidad de impulsar, dinamizar, coordinar
y aglutinar todas aquellas cuestiones, actividades, iniciativas o proyectos que se
refieran a la atencién temprana que reciben los nifos y nifias con discapacidad
visual, asi como recabar y transmitir informacidén sobre cualquier cuestion que
pueda ser de interés para los profesionales de los Equipos que se dedican a la
atencidon temprana en los equipos especificos.

Este grupo ha sido también el impulsor de este monografico de atencién tem-
prana, en el que han participado un gran nimero de profesionales, implicados,
todos ellos, en mejorar la calidad del servicio de atenciéon temprana en el alum-
nado con discapacidad visual grave que se atiende desde la ONCE diariamente.
Desde aqui les queremos agradecer su aportacién, ya que el conocimiento esta
almacenado en la experiencia de unos y de otros, y el compartirlo es una forma
de trasmitirlo.

11
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Tampoco queremos olvidar a todos los profesionales de los equipos y centros de la
ONCE por su labor diaria en este campo. Queremos trasmitir nuestro agradecimiento
por la implicacién en este trabajo tan bonito pero, a la vez, tan dificil de afrontar en
algunas ocasiones.

Y, cdmo no, destacar la labor que viene realizando el grupo de profesionales que
realmente ha impulsado este monografico y que esta coordinando la intervencion
de los distintos profesionales: Luz, Angeles y Elena, gracias a las tres por vuestro
esfuerzo y dedicacion.

Ana Isabel Ruiz Lopez
Directora de la Direccion de Educacion y Empleo de la ONCE

Gracia Santiago Zambrano
Jefa del Departamento de Atencion Educativa de la ONCE

12
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Presentacion

Es de todos conocida la trascendencia que tiene la atencion temprana en el desa-
rrollo de la personalidad y en la adquisicién de aprendizajes para las nifias y nifios con
discapacidad. La ONCE, consciente de esta realidad, ha ido desarrollando diferentes
actuaciones para formar a los profesionales y para optimizar los recursos, mediante
la publicacién de documentacién especializada en el tema, la generalizacién de los
seminarios de formacién permanente en todos los Centros de Recursos Educativos, la
convocatoria de cursos especificos de atencién temprana, etc.

En este contexto, la Direccién de Educacion y Empleo, recogiendo las sugerencias
realizadas por algunos profesionales tendentes a mejorar la coordinacion general de
todos los temas relacionados con la Atencidon Temprana, unificar criterios y compartir
experiencias, constituyd el Grupo de Dinamizacidn de la Atencion Temprana en la ONCE
(Grupo DATO), a principios del curso académico 2009/2010.

El Grupo DATO tiene como finalidad impulsar, dinamizar, coordinar y aglutinar todas
aquellas actividades, iniciativas o proyectos que se refieran a los nifios y niflas con
discapacidad visual de 0 a 6 afios y a sus familias, asi como recabar y transmitir
informacién sobre cualquier cuestion que pueda ser de interés para los profesionales
de los Equipos que se dedican a la atenciéon temprana.

Este grupo de trabajo, que depende directamente del Departamento de Atencién
Educativa de la Direccién de Educacion y Empleo, esta constituido por tres personas
vinculadas a dicha Direccidén, y una persona por cada uno de los seminarios de los
Centros de Recursos Educativos que actia como enlace o portavoz.

Pero, partimos de la base de que, en realidad, el Grupo DATO lo formamos todos los
profesionales que desde los CRE o los Equipos Especificos trabajamos en relacion con
la atencién temprana. Por tanto, contamos con la experiencia de todas estas personas
que se han ido formando afio tras afio y que, con su intervencion, han ido dando
forma a lo que hoy entendemos por atencidon temprana.

Mas concretamente, los objetivos que el Grupo DATO se ha propuesto son los si-
guientes:

13
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e Dinamizar, motivar, apoyar y ayudar a consolidar el Programa de Atencién Tem-
prana de la ONCE, sirviendo de interlocutor entre profesionales.

e Representar institucionalmente al Programa de Atencidon Temprana de la ONCE
en foros y ambitos nacionales e internacionales.

e Colaborar con los servicios de formacion en el desarrollo de las actuaciones
pertinentes.

e Colaborar en la elaboracidn, blusqueda y difusién de recursos, materiales, docu-
mentacion, bibliografia, etc.

e Servir de punto de encuentro de experiencias, conocimientos y difusidon de bue-
nas practicas, favoreciendo contactos e intercambios entre los profesionales.

Precisamente, respondiendo al primero de los objetivos expuestos, en estos
momentos, el Grupo DATO, en colaboracion con otros profesionales de la atencion
temprana, se encuentra elaborando un documento, dirigido a los responsables de la
gestidon y a los profesionales de los Equipos Especificos de Atencidon Educativa, que
servird como referente para todos, al establecer parametros de calidad y de equidad
en la satisfaccién de las necesidades de los nifios y nifias de corta edad con grave
discapacidad visual, las de sus familias y las de los centros donde son o van a ser
atendidos.

Por otra parte, respondiendo a la invitacién de la revista Integracion, surgio la
idea de realizar un numero especial, un monografico sobre la atencion temprana en
la ONCE. Por ello, se iniciaron los tramites para plantear la elaboracion del mismo,
contando con la maxima participacion posible de los profesionales, con el animo de
hacer mas visible la importancia de la intervencion en edades tempranas y de recoger
las buenas practicas de los profesionales.

Cuando, hacia el mes de mayo de 2010, comenzamos el proyecto solicitando la
colaboracién de los profesionales, teniamos la impresion de que iba a ser un esfuerzo
dificil de asumir, con un final de curso inminente, las vacaciones de verano y, de
nuevo, el inicio de un nuevo curso escolar. Sobre todo, teniendo en cuenta que el
trabajo cotidiano de los profesionales que se dedican a la atencidén directa siempre
es prioritario sobre otras labores. Sin embargo, insistimos en nuestro empefo, cono-
ciendo la importancia que tenia hacer visible el trabajo que se viene desarrollando en
este campo desde todos los Equipos Especificos y los Centros de Recursos Educativos.
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Con el paso de los meses y hasta la publicacion del monografico, hemos podido
constatar que la participacidn ha sido excepcional, con una gran cantidad de profesio-
nales implicados en la presentacidn de sus trabajos, siendo todos ellos de interés para
los profesionales y de una gran calidad.

Hemos intentado recoger una panoramica general y variada de temas, de perfiles
profesionales y de los diferentes ambitos de intervencién, para reflejar el enfoque
actual de la atencion temprana en la ONCE, centrada en el acompafiamiento a la familia
en el proceso de vinculacién con el bebé y a este en su proceso de hacerse persona.

Hemos querido reflejar el trabajo de distintos profesionales y diferentes areas
de intervencidon o estudio. Asi, Lucerga presenta una sintesis de las principales
cuestiones que conforman el desarrollo psiquico de los nifos y nifias con disca-
pacidad visual, siendo la comprensién profunda de este proceso de desarrollo lo
gue da sentido a la atencidén temprana. Por su parte, el trabajo de Bello, Juanet,
Mafiosa, Morral y Ribera nos ofrece la problematica de los bebés prematuros como
factor de riesgo en su desarrollo visual, y la importancia de la deteccién precoz
y de los vinculos afectivos. Desde similar perspectiva, Rodriguez de la Rubia nos
muestra una panoramica muy completa acerca de las influencias del vinculo de
apego en la organizacién cerebral, en la organizacién de la personalidad y en la
socializacién.

Por otra parte, los participantes del seminario de atencion temprana del CRE de
Alicante, nos presentan un analisis donde tratan de profundizar en la similitud y las
diferencias de las conductas asociadas a la ceguera y a los trastornos generalizados
del desarrollo. En esta misma linea, Garcia-Trevijano aporta una panoramica muy
completa sobre la polidiscapacidad, la discapacidad visual y la atencidon temprana,
concretando el marco de trabajo a realizar en la evaluacion, la intervencidn, las adap-
taciones y los instrumentos a utilizar.

En el articulo de Mayo, se reconoce la importancia del juego relacional en el de-
sarrollo del nifio y de su crecimiento personal y social. Desde la perspectiva de la
importancia de lo corporal, De la Calle realiza un profundo analisis acerca del cuerpo
mas alld de su funcionalidad motriz, como base para la construccion posterior del
pensamiento. Cambiando totalmente de tema, Gastén elabora un articulo acerca de
los interrogantes que surgen con la utilizacién de la tecnologia de la informacién y la
comunicacién en edades tempranas, en cuanto a su utilidad, los recursos a utilizar, y
el reto que supone de cara al profesorado y a las familias, a lo que afiade una reflexion
acerca de los riesgos y problemas que puede acarrear.
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Ochogavia, por un lado, y Fernandez, por otro, nos aportan una vision diferente
acerca de la intervencion del trabajador social con las familias y las circunstancias
y peculiaridades de su vinculacién. Por su parte, Prunera y Oyarzabal, en sendos
articulos, nos hablan de la valoracidon optométrica y de la funcionalidad visual y las
dificultades que conlleva en los mas pequeiios.

Rodriguez de la Rubia realiza, en su segundo articulo, diferentes reflexiones acerca
de las variables objetivas y subjetivas que afectan a la valoracidon del desarrollo y
sobre los inconvenientes y ventajas de los instrumentos a utilizar. Molina profundiza
en la intervencion en sordoceguera y, por ultimo, Mateo nos presenta en su estudio
una herramienta de utilidad para la valoracién del funcionamiento visual cuando existe
una polidiscapacidad.

Asimismo, se presentan diversas experiencias de tipo practico, donde se profun-
diza en temas tan concretos como la propuesta de aprendizaje del sistema braille
en un aula de Educacion Infantil, de Vecilla; la Carpeta de Presentacion del alumno,
como recurso facilitador de la escolarizacion, de Garcia-Trevijano; la experiencia de
la intervencién en atencion temprana para nifilos con sordoceguera de Aragdn, de
Aliaga y Gonzdlez; la importancia del trabajo grupal con las familias y las experiencias
realizadas al respecto en los CRE de Alicante y Barcelona, y las experiencias con las
tecnologias de la informacién y la comunicacion de Boix y Corbella.

Por otra parte, se han incluido las reflexiones acerca de la inclusién educativa de
Acero, maestra tutora que tuvo en el aula a una alumna con discapacidad visual. Por
otro lado, Espeso y Carpintero, madres con hijos con discapacidad visual, y Belén,
alumna de 11 afios de edad, reflexionan acerca de sus experiencias al respecto de la
inclusién educativa y de otros aspectos relacionados con el desarrollo.

Se incluye en este nimero también un articulo de Gastén acerca de la nueva tra-
duccidén y adaptacién que ha llevado a cabo de la sexta edicion del Proyecto Oregén,
a la que acompaina un estudio acerca de su utilidad y su manejo. Para terminar, se
incluyen varias crénicas sobre diferentes cursos de formacién realizados recientemen-
te, asi como varias resefas de las Ultimas publicaciones de interés relacionadas con
la atencion temprana.

Sabemos que las aportaciones que aqui se han plasmado son solo una parte del
trabajo que se lleva a cabo en atenciéon temprana a nifios y niflas con discapacidad
visual, pero queremos agradecérselo, especialmente, a todas las personas que han
participado en este proyecto y lo han hecho realidad. En primer lugar, a la Direccion
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de Educacién y Empleo y a la jefatura del Departamento de Atencién Educativa que,
desde el primer momento respaldaron el proyecto; al Consejo de Redaccion de la
revista Integracion, a su editor y, especialmente, a su coordinador, que nos facilitaron
el trabajo y confiaron desde el primer momento en que era posible desarrollarlo con
éxito; a los diferentes profesionales, cada uno desde su area de intervencion, que
invirtieron su tiempo y su esfuerzo en la elaboracién de sus trabajos, y, finalmente, a
las familias que han colaborado aportando sus experiencias.

Para todos los que accedais a la lectura de los diferentes trabajos que integran esta
edicion de la revista, esperamos haber cumplido nuestro objetivo, que es el de que
este monografico sea Util y provechoso para todos, y que podais disfrutar de él tanto
como nosotras lo hemos hecho durante todo el proceso de planificacién, contacto con
los participantes y recogida y lectura de los articulos.

Grupo DATO
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Analisis

Claves para la comprension de los nifios
con discapacidad visual grave

Keys for understanding children with severe visual disability

R. Lucerga Revuelta'

Resumen

La autora presenta una sintesis de las principales cuestiones que estan en la base del
desarrollo psiquico de los niflos con discapacidad visual grave, y que son para ella el motor
de las conductas manifiestas. Estas cuestiones se presentan agrupadas en dos grandes
bloques: el desarrollo emocional, y el perceptivo-cognitivo. En ellos se incluyen, ademas,
sendos cuadros con la relacion de las principales funciones que los adultos que acompafian
el crecimiento de los nifios sin visién han de desempefar para facilitar su comprension del
mundo fisico y su acceso a la intersubjetividad y al mundo social. La autora del articulo
defiende que el sentido ultimo de la atencién temprana es, precisamente, la consecucién de
estos logros, y que este objetivo se consigue comprendiendo el proceso del desarrollo mas
gue programandolo.

Palabras clave
Nifios ciegos. Desarrollo del nifo. Atencién temprana.
Abstract

The author synthesises the main issues underlying the psychological development of
children with severe visual disability, which in her view drives their manifest behaviour. These

1 Rosa Lucerga Revuelta, psicéloga psicoterapeuta.
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issues are discussed in two main groups: emotional development and perceptive-cognitive
development. The article includes tables listing the main functions that adults involved in the
development of sightless children should fulfil to facilitate the children's understanding of the
physical world, as well as their access to intersubjectivity and the social world. The author
contends that the ultimate purpose of early care is to reach these objectives, which are
attained by understanding, rather than programming, development.

Key words

Blind children. Child development. Early care.

Somos el producto de nuestra conciencia.
Antonio Damasio

Introduccion

Empecé a trabajar con niflos con discapacidad visual en 1981, cuando nacia en
Espafia la atencién temprana, formando parte de un equipo con el que aprendi mucho
de lo que hoy sé y al que estoy profundamente agradecida.

En ese momento yo era muy joven y creia que la intervencién de los profesionales
era definitiva. Creia que el futuro de esos niflos estaba en nuestras manos. Hoy sé
que nuestra intervencion es relativa e indirecta. Relativa porque las variables mas
determinantes son la propia dotacion genética y los procesos psiquicos que tienen
lugar en los padres a lo largo del tiempo. E indirecta porque solo podemos actuar a
través de ellos.

Este ano he tenido la oportunidad de compartir mi experiencia con los profesionales,
expertos en atencion temprana a nifios con discapacidad visual, de Andalucia y Le-
vante, y hemos podido reflexionar sobre aquellas cuestiones, que, a mi entender, son
claves para el desarrollo de los nifios con discapacidad visual grave (DVG) y que trato
de plasmar en este articulo. Me refiero a aquellas condiciones que pueden contribuir
a la aparicién de las abundantes coincidencias entre autismo y discapacidad visual
que tanto preocupan a los profesionales expertos. Conocer los factores que dan lugar
a estos desarrollos alterados y tratar de evitarlos es el sentido Ultimo de la atencién
temprana a nifios privados de vision.

LuceraGa, R. (2010). Claves para la comprension de los nifios con discapacidad visual grave. Integracion:
Revista sobre discapacidad visual, 58, 18-42.
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Es imposible recoger todas las cuestiones relevantes que deben tenerse en cuenta
en los primeros afios de vida de los nifios con DVG. Existe ya mucha documentacion
publicada, y otros articulos de este monografico van a desarrollar mas especificamen-
te temas muy interesantes con mas detalle.

Mi intencion es, Unicamente, dejar plasmadas aqui, aunque sea sucintamente, las
claves que yo considero imprescindibles para el desarrollo personal del nifio con DVG,
entendiendo que la privacion visual, congénita o sobrevenida antes de los dos anos,
como tal déficit perceptivo, dificulta seriamente la comprension del mundo fisico y
la reciprocidad en las interacciones tempranas. Y queriendo llamar la atencién de
politicos y profesionales, para que comprendan que son estas dos dimensiones a las
que se les debe prestar particular atencion, aunque son sorprendentemente obvia-
das por muchos programas de atencion temprana. Ademas, incluyo también algunas
referencias sobre el desarrollo general de los nifios por considerarlas pertinentes a la
tematica que nos ocupa.

Gracias a todos los adultos que acompafian a los nifios sin visién desde esa actitud
empatica que les permitird construirse como personas.

Algunos presupuestos del desarrollo general

Empecemos, pues, recordando algunas cuestiones generales del desarrollo infantil
gue subyacen frecuentemente cuando se alude al diferencial de los nifios con DVG, y
gue en mi opinidn no son suficientemente tenidas en cuenta, particularmente en los
ambitos pedagdgicos. Cuestiones que constituyen el marco de referencia del desarro-
llo, sean cuales sean las circunstancias del nifio, y que a continuacidén relaciono.

1. Las leyes del psiquismo humano son universales. O sea, las necesidades y mo-
tivaciones que condicionan y posibilitan la emergencia y el desarrollo psiquico
son comunes para todos los seres humanos (Dio Bleichmar, 2000). Y todos ellos
pretenden satisfacerlas, si bien, en determinadas circunstancias se ven obliga-
dos a realizar rodeos evolutivos o necesitan apoyos suplementarios.

2. Cada individuo es uUnico. Somos el resultado de multiples factores, y de resultas

de todos ellos y de sus interacciones nos configuramos como seres individuales
irrepetibles con procesos de desarrollo particulares.

LucerGa, R. (2010). Claves para la comprension de los nifios con discapacidad visual grave. Integracion:
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3. Los bebés no son una tabla rasa, pero tampoco una tabla escrita. Cada bebé
nace con un programa genético, pero este programa no es invariable, sino que
se va definiendo con los inputs del exterior. De hecho, el ambiente, por si mismo,
puede modificar la expresion genética (Dio Bleichmar, 2004). El genotipo es un
marco de referencia dentro del cual se pueden expresar multiples fenotipos. Es
importante considerar que, segun los hallazgos de la epigenética, la causalidad
entre genes y ambiente es un fendmeno circular y es por esto que todo lo que
acontece en los primeros afios adquiere una relevancia tan particular.

4. Los bebés son proyectos de seres humanos que necesitan algunos cuidados
y condiciones ambientales para que puedan llegar a ser. Como dijo Winnicott
(1980), el potencial innato de un recién nacido solo puede convertirse en nifo
si se le unen los cuidados maternales. De acuerdo con la cualidad de estos
cuidados, tendran lugar un estilo de crianza y un tipo de vinculacion.

5. Las primeras experiencias ejercen gran impacto en los sistemas fisioldgicos del
bebé y sobre el desarrollo del cerebro. De hecho, hay cada vez mas evidencia
del efecto que tienen en la organizacion cerebral las experiencias placenteras y
displacenteras, pudiendo llegar a resultar dafiados algunos sistemas bioquimicos
si estas ultimas prevalecen (Gerhardt, 2008; y véase también el articulo de
Rodriguez de la Rubia en este mismo numero Integracion).

6. Lo que el bebé va construyendo en esta primera etapa de la vida son expectati-
vas y patrones de funcionamiento, que irdn emergiendo de acuerdo a la manera
habitual con la que los cuidadores respondan a las sefales del nifio. Segun
Bowlby, el bebé incorpora en sus sistemas representacionales sus experiencias
con los cuidadores, dando lugar a los «modelos internos de trabajo». Estos
patrones de conducta/respuesta van a dar lugar a las «representaciones de
interacciones generalizadas» (Bowlby, 2003).

7. La experiencia de seguridad. La activacion de conductas de apego depende
de cémo el nifio evalle un conjunto de sefales del entorno, que dard como
resultado la experiencia subjetiva de seguridad o inseguridad. La experiencia
de seguridad es el objetivo del sistema de apego, y constituye, segin Fonagy
(2004), una precondicién para el desarrollo del sentimiento del self y de los
otros. Los seres humanos no nacen con la capacidad de regular sus reacciones
emocionales, sino que hay un sistema regulador diadico en el que las sefiales

LucerGa, R. (2010). Claves para la comprension de los nifios con discapacidad visual grave. Integracion:
Revista sobre discapacidad visual, 58, 18-42.

21



- INTEGRACION: REVISTA SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 58 - Septiembre-diciembre 2010 - ISSN 1887-3383 -

de los bebés son interpretadas y respondidas por el cuidador. El nifio aprende
asi, cuando las respuestas de sus cuidadores son sensibles y contingentes, que
la activacion neurovegetativa que experimenta como signo de la desregulacién
interna puede mantenerse bajo control. Esta confianza basica permitira mas
adelante poder afrontar con cierta estabilidad las situaciones de estrés a las que
las personas se enfrentan a lo largo de su vida.

Sobre el desarrollo de los nifnos con bvG

Como deciamos en la introduccion, los bebés tienen un cometido principal: cons-
truirse como personas con identidad propia y adquirir el sentido de ser «uno mismo».
En este proceso influyen muchos factores de orden bioldgico y social y esta salpicado
de algunos escollos. La privacion visual supone, como ya hemos dicho en otras mu-
chas ocasiones, un factor de vulnerabilidad, que afecta a diversas areas del desarrollo.
Pero no todas las dificultades tienen la misma trascendencia para la consecucion de
este objetivo. Consciente de la amplitud y complejidad del tema, me he propuesto se-
leccionar aqui, aunque sea someramente, aquellos aspectos que requieren particular
atencién y que estan en la raiz de las dificultades a las que se enfrentan los nifios con
DVG para comprender el mundo fisico y social del que forman parte y conseguir un
desarrollo personal saludable. No son todas, pero son sin duda claves que estan en la
base del desarrollo psiquico y son el motor de las conductas manifiestas.

Dos areas globales del desarrollo se ven particularmente comprometidas en los
nifos con DVG: el desarrollo perceptivo y la comprensién del mundo fisico, y el desa-
rrollo emocional y la comprension del mundo social. Las actuales investigaciones en
neurociencia nos advierten de que el cerebro no responde aisladamente a una u otra
cuestion, sino que cualquier proceso concreto esta siempre multideterminado e incide
a su vez en como tienen lugar otros procesos. Quiza por eso las investigaciones sobre
la construccién del psiquismo humano, y concretamente las efectuadas con nifios con
DVG, discrepan frecuentemente en sus resultados.

No obstante y sabiendo que unos y otros aspectos —genes y ambiente, progeni-
tores y bebé, cognicion y emocion— se retroalimentan y no pueden reducirse a la
suma de sus partes, digo que, a pesar de todo eso, debo exponer en dos bloques
separados los aspectos perceptivo-cognitivos y los emocionales, aunque sea solo a
efectos didacticos.
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El desarrollo emocional y el acceso al mundo social
1. La homedstasis

En las primeras semanas de vida, el bebé estd inmerso en un periodo en el que
predominan los procesos fisiolégicos mas que los propiamente psicoldgicos. El bebé
se aplica para conseguir el equilibrio homeostatico sin el cual se siente seriamente
perturbado. Su finalidad es facilitar el crecimiento y mantener dicho equilibrio ho-
meostatico. A este periodo le llamé Stern (1971; 1997) «periodo del yo emergente»
y, anteriormente, Mahler (1968) fase «autistica». En esta etapa es muy importante la
capacidad que pueda conseguir la diada cuidador/bebé para regular los estados afec-
tivos y conseguir ese equilibrio. La funcién de ayudar al bebé a mantener o recobrar
la calma, preservandole de los estimulos excesivos se ha denominado paraexcitacion.
Desafortunadamente, el desempefio de esta funcion parental puede quedar pertur-
bado cuando el diagndstico del déficit llega en estas primeras semanas. La primera
misidn de los equipos de atencién temprana es, precisamente, paliar el impacto de esta
noticia. Permitir a los padres sentir que no estan solos aminora, de forma inimaginable
para los profanos, las repercusiones del déficit sobre el desarrollo psiquico del bebé.

2. La interpretacion de las seiiales del nifio y la respuesta sensible

En condiciones normales, en estas primeras semanas tiene lugar el fendmeno de la
«preocupaciéon maternal primaria» descrito por Winnicott (1997). La madre se identifi-
ca con su bebé para responder inmediatamente a sus necesidades. Esta identificacion
implica una capacidad para interpretar empaticamente las sefiales que el bebé emite
y tiene siempre un caracter proyectivo.

El nifo con DVG tiene un repertorio de sefiales de atencion propio que podemos
ver, por ejemplo, en las conocidas conductas de atencién: mirar con el oido, conducta
de quietud, movimientos exploratorios de manos, tono corporal, etc. Este repertorio
es peculiar de los nifios con DVG, ya que los nifios con visidon suelen manifestar su
atencién a través de la mirada. Es por esto que, frecuentemente, los padres hallan
mas dificultades para identificar estas conductas, interpretarlas y dar la respuesta
sensible que el bebé necesita.

El riesgo de esta circunstancia es que se rompa la reciprocidad de la «pareja»
bebé-cuidador hasta el punto de que el bebé no reciba el reflejo de sus conductas y
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se extingan o se emitan sin intencién, no pudiendo entonces simbolizar ni dar sentido
a su propia conducta.

Los padres de los nifios con DVG se encuentran en una situacién de franca des-
ventaja. Primero porque el cédigo que observan no es intuitivamente tan manifiesto
y, después, porque su capacidad de empatizar puede estar inhibida por razones de
indole diversa. De nuevo los equipos de atencion temprana estaran ahi, brindando su
doble apoyo: ayudar a leer el significado del cédigo y empatizar con ellos para que
puedan recobrar la capacidad de empatia con su hijo.

En todo caso, la interpretacion de las sefales del nifio se hard mediatizada por la
subjetividad de los adultos que la llevan a cabo, lo que da lugar a la multiplicidad de
interpretaciones y respuestas que los adultos podemos dar a un bebé y por lo que
resulta imposible normativizar el comportamiento mas idéneo. Por eso, la actitud de
los profesionales sera de disponibilidad, no normativa.

3. La vivencia del placer corporal

Las experiencias repetidas de cuidados, caricias y juegos corporales permiten que
el nifio invista su cuerpo como fuente de placer.

A través del handling, o de la manera en que el bebé es manipulado durante las
maniobras de la crianza —es decir, desde la experiencia repetida que el bebé tiene
de sus cuidados corporales—, se produce a nivel interno la conjuncién de lo psiquico
y lo somatico. El «yo» psiquico se funda asi en un «yo corporal». A este proceso
lo denomina Winnicott (1980) constitucién de una realidad psiquica interna, que se
produce a medida que se va estableciendo un interior y un exterior del que la piel
es la membrana fronteriza. Estas experiencias de los cuidados corporales durante la
crianza dan lugar a la interrelacion psicosomatica y a un esquema corporal cada vez
mejor integrado.

Sin embargo, por razones muy diversas, a veces no podemos hacer una apro-
ximacién fisica confortable y tranquilizadora, dando lugar a un investimiento
corporal menos placentero. Cuando esta aproximacion resulta poco placentera
no es de extranar que algunos nifios ciegos, sin alteracion neuroldgica ni motivo
organico aparente, tengan serias dificultades en su relacién con el cuerpo y en
su motricidad.
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4. Fl desarrollo del selfy la capacidad de mentalizacion

Adquirir la condicién de sujeto supone tomar conciencia de uno mismo como per-
sona separada, de ser alguien que piensa, siente, quiere, desea, actla... por si mismo
(Stern, 1997).

El proceso de emergencia y desarrollo del self, que lleva al ser humano desde que nace
a convertirse en un sujeto con conciencia de si mismo, es complejo y muchas investiga-
ciones se ocupan hoy de diferentes variables que inciden en él (Fonagy et al., 2002).

En este espacio, y por la relevancia que creo que tiene para los bebés privados de
«mirada», quiero llamar la atencion de los profesionales sobre la trascendencia que,
segun estan demostrando investigaciones actuales, tiene para el futuro de los bebés,
y en concreto para el desarrollo del self o de la conciencia del si mismo, la capacidad
de mentalizar de sus cuidadores.

La capacidad de mentalizar, o funcion reflexiva, es un factor clave en la organizacion
del self y en la regulacion afectiva, que se adquiere a través de las relaciones sociales
tempranas del nifo.

Segun las Uultimas investigaciones, la capacidad reflexiva de la pareja parental —esto
es, la capacidad para atribuir intencionalidad a sus hijos, de explicarse al nifio en términos
de pensamientos y sentimientos, de creencias y deseos con la finalidad de dar sentido
a su comportamiento y de anticipar sus acciones— es condicion sine qua non para el
desarrollo del self y es ademas un buen predictor del apego seguro (v. Fonagy (2004)).

Como nos refiere Dio Bleichmar (2005), la capacidad de los adultos para tomar en
consideracion las razones que hay detras de las acciones de los hijos, para tomar en
cuenta sus sentimientos, sus estados mentales y sus deseos, es condicidn esencial
para el desarrollo en el nifio de representaciones de sus propias acciones como mo-
tivadas por estados mentales, deseos y anhelos. Solo es posible que se establezca la
vida psiquica en el bebé si los padres lo ven como un ser «pensante» y «deseante», y
desde esta posicion, interpretan sus gestos, mimica, vocalizaciones, etc.

Precisamente el comun denominador a los trastornos del espectro autista, que tan-

ta incidencia tienen en la poblacién de nifios con DVG, es la dificultad para mentalizar;
esto es, de explicar la conducta humana en términos de estados mentales.
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Fonagy y otros investigadores que han venido trabajando en esta linea piensan,
segun la resefa de Bermejo (2008), que la relacidon emocional del nifio con sus padres
tiene un rol central a la hora de fomentar la capacidad de establecer interacciones en
términos psicoldgicos, y que el desarrollo de la capacidad para entender los estados
mentales estd sumamente condicionado por el entorno social de la familia y su red
de relaciones emocionales, que constituyen los cimientos de la reflexividad temprana.
Todavia queda mucho por demostrar, pero estos autores consideran que el significado
emocional de los estados mentales es el que determina la evolucién de la estructura
y la capacidad para procesar.

Sin embargo, desafortunadamente, muchos adultos, padres y profesionales de la
atencién temprana y de otros ambitos del trabajo con la infancia, no pueden reflexio-
nar sobre las motivaciones de los nifios pequefios y sobre los porqués de su conducta,
originada en su mundo interno, y validar su experiencia emocional. Con frecuencia,
hacemos cosas para los nifios, o por los nifios, 0 hacemos que los nifios hagan cosas o
adquieran habilidades, y esto ocurre de forma muy acentuada en el caso de los ninos
con DVG. Pero nos resulta mas dificil observarles, escucharles y responderles, ponién-
donos nosotros a su servicio y enviandoles un «recibido». Cualquier bebé necesita, y
particularmente el bebé privado de visién que los adultos que acompaian su crianza
le trasmitan, desde sus cddigos de comunicacion, que esta rodeado de personas que
saben que él siente, que tratan de entenderle, que reciben sus mensajes y empatizan
con él.

De esta manera, a través de encuentros y desencuentros, el bebé ira tomando
conciencia de que él y el otro son dos personas diferentes y semejantes a la vez, con
deseos, pensamientos y sentimientos propios.

5. La autoestima

El reconocimiento y la valoracion del nifio da lugar al desarrollo de la autoestima o
a la construccion de un narcisismo saludable. Kohut (1999) nos dice que el narcisismo
normal se construye a partir del reconocimiento que los padres hacen del hijo, y dis-
tingue dos funciones parentales: la de especularizacién y la de permitir la idealizacion.

La especularizacion es mirar con entusiasmo al nifio, es hacer de espejo para él,

lo que le devuelve una imagen de si mismo, le confirma. La especularizacion es estar
en la mente, en la emocionalidad del otro, es ser importante para el otro. Abrazar
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a los nifos con satisfaccion, mirarles con entusiasmo, celebrar sus éxitos, etc., son
muestras de esta actitud. Esta funcidon parental va a permitir que el nifio sienta que
él es digno de ser valorado, que es importante para otros y que, por tanto, es valioso.

El otro aspecto de la autoestima proviene de poder valorar a las personas con las
que estamos vinculados. Esto es, los seres humanos nos hacemos participes del valor
que otorgamos a los grupos a los que pertenecemos. Sabernos pertenecientes a una
familia, a un colegio, a una institucién que consideramos valiosa nos hace sentirnos
valiosos. En el ambito que nos ocupa, esto implica que los niflos se sienten mas
valiosos cuando pueden valorar a sus padres.

La discapacidad puede interferir en el desempefio de estas dos funciones y quedar,
a veces, seriamente perturbadas, porque no resulta facil reconocer, aceptar y valorar
al nifo con discapacidad y por la imposibilidad que hayan los padres de disfrutar de la
crianza del nifio «enfermo» (Lucerga y Sanz, 2003).

Y, por otra parte, la propia autoestima de los padres suele resultar dafiada. Esto es
que tras el conocimiento de haber tenido un hijo con un déficit, se resiente tanto la
confianza en las capacidades del hijo como la confianza en las propias capacidades.

Por eso, mi insistencia en la importancia que tiene en atencién temprana recono-
cer y valorar a los padres y restaurar su narcisismo herido. Porque si nosotros les
especularizamos, les reconocemos como padres valiosos y capaces y les trasmitimos
entusiasmo, ellos lo transmitiran a sus hijos.

6. La tolerancia de la frustracion

Una de las tareas mas importantes que los padres deben llevar a cabo es ayudar
a sus hijos a adaptarse a este mundo fisico y a esta realidad social. A este mundo en
el que los deseos no se satisfacen siempre inmediatamente, donde hay que soportar
muchas frustraciones, en donde uno no es el Unico y hay que compartir, donde hay
que crecer.

Los limites favorecen la capacidad de tolerancia ante la frustracién, necesaria para
evolucionar afectiva e intelectualmente. Las normas de la vida cotidiana o la acepta-
cion de los «noes» ayudan al nifio a poder aplazar la satisfaccién de sus deseos y a
poder sustituir una forma de satisfaccion por otra mas viable.
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Los limites tranquilizan. Los nifios, no siempre pueden controlar sus emociones,
estas les desbordan y necesitan que los adultos les contengan. Vivir en un ambiente
regulado por normas permite comprender el entorno y prever los acontecimientos.

Ademas, el respeto a las normas constituye la base de la confianza social sin la cual
resulta imposible el desenvolvimiento en los grupos humanos.

Y, desde un punto de vista practico e inmediato, favorecen la adquisicién de habitos
de la vida diaria, una organizacién y rentabilizacién del tiempo cotidiano y un desen-
volvimiento mucho mas grato de la vida familiar...

La mayoria de los padres de nifios con DVG esta racionalmente de acuerdo con la
necesidad de establecer normas y de exigirles conductas de independencia. Y, sin
embargo, épor qué resulta tan dificil?

Segun las manifestaciones realizadas en grupos terapéuticos y en muchas terapias
individuales, algunos sentimientos, diversos y cambiantes, y no siempre conscientes,
parecen interponerse.

A veces los nifios despiertan pena, y entonces se les conceden privilegios, tratando
de compensarles por su discapacidad, deseando evitarles cualquier experiencia de
sufrimiento.

O producen sentimientos de rabia o saturacion, sentimientos comunes entre los
padres de nifios sin discapacidad, pero que en esta situacion pueden despertar culpa.
En ocasiones, los padres pueden sentirse culpables por la enfermedad de su hijo,
como si de alguna manera fueran ellos los que les hubieran dafiado.

Pueden preferir que sigan siendo pequefios, porque asi pueden controlarlo todo y
eso les tranquiliza.

Otras veces hacen cosas que ellos podrian hacer solos, porque no pueden soportar
verles enfrentarse a algunas dificultades que tan claramente ponen de manifiesto su

discapacidad.

Estas actitudes les perjudican y a la larga les acarrean sufrimiento porque les
condenan a una infancia eterna y les priva del placer de sentirse capaces.
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7. El ingreso en el mundo social

Cuando las primeras etapas del desarrollo psiquico se han ido dando sin altera-
ciones significativas, cabe esperar la apertura de la relacién bipersonal, que ha sido
central hasta ahora, y el progresivo ingreso del nifio en un mundo social, paulatina-
mente mas amplio.

Con el advenimiento del lenguaje, el sujeto se inserta en el mundo de lo social y de
la norma, pero a costa de haber debido renunciar a su fantasia de completud y a sus
deseos mas primarios.

No trato de restar importancia a la situacién de desventaja en la que se ha-
llan los niflos privados de vision. Y precisamente porque las dificultades a las
que deben enfrentarse son mucho mayores, el proceso de desprendimiento del
mundo infantil en el que los adultos les arropan y les preservan de sufrimientos
y fracasos es mas largo y doloroso. Y es asi tanto para los nifios como para los
padres.

Sin embargo, continuando con la argumentacién de parrafos anteriores, solo re-
nunciando a algunos privilegios infantiles puede el ser humano acceder a un desarrollo
personal como miembro de la sociedad. Y en este aspecto los nifilos con DVG no son
una excepcion. El camino serda mas largo y mas costoso, pero no queda otro remedio
que transitarlo. Si creemos que ellos pueden llegar a ser personas independientes
con un proyecto vital propio es preciso que les ayudemos a dar los pasos evolutivos
propios de cada periodo.

Muchos factores posibilitan esta evolucion, pero quiero hacer aqui referencia a
una cuestion: la contribucion de la «funcién paterna», porque, con frecuencia, queda
desdibujada en la poblacion de nifos con discapacidad.

El papel del padre en esta edad es decisivo para que el vinculo madre-hijo se
disuelva sin traumas y el nifio pueda acceder a la vida social y al mundo de las normas
y de la realidad exterior.

Suele darse en los nifios ciegos, y en general en los nifios con otras discapacidades,

un cierto retraimiento del papel del padre, que, en esta edad, deberia tener un peso
especifico mayor.
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Si este retraimiento es moderado, podriamos considerarlo normal, al menos en el
contexto sociocultural al que pertenecemos. Pero, a veces, no hay presencia suficiente
del padre ni hay en su entorno quien cumpla esta funcién, necesaria para permitir la
socializacion.

8. La promocion de la autonomia

La promocién de la autonomia en nifios con DVG es una cuestion llena de contradic-
ciones. Nada mas deseado por los padres y nada mas temido.

Sentimientos que interfieren en la promocion de la autonomia, que se dan con dis-
tinta intensidad en cada grupo familiar, suelen ser: el miedo, el deseo de proteccion,
la compasion, la culpa, la desconfianza o el desanimo.

Pero ademas de estos sentimientos, es bastante comun no poder tolerar ver al nifio
enfrentado a sus dificultades y poniendo tan de manifiesto sus limitaciones. Permitir
que el nino adquiera toda la autonomia que su discapacidad le permita, implica aceptar
al nifio como es, tolerar su falta, su frustracidon ante los intentos de autonomia y su
dolor ante algunos fracasos (Lucerga y Sanz, 2003; Lucerga y Gastén, 2004).

9. La construccion de la identidad

Ademas de las dificultades que el nifio ha debido afrontar en los periodos iniciales
de su vida, tiene todavia una ardua tarea, la de configurar su identidad como sujeto
individual, valioso y limitado al mismo tiempo.

En general, esta tarea es compleja para todos los seres humanos y, de hecho, es
un proceso en constante evolucion, que dura toda la vida, pero, para el nifio con una
discapacidad tan importante como es la privacion visual, lo es mas aun.

En referencia al proceso general de configuracién de la identidad, recordamos que,
desde un punto de vista cronoldgico, se ha estimado un retraso de un afio aproxima-
damente (Fraiberg, 1977), afirmacion basada en el retraso de la utilizacién correcta
del pronombre personal «yo».

Pero en este espacio, en el que me limito a sintetizar aquellas cuestiones cualitativas
que mas trascendencia tienen para la vida futura de los nifios con bvG, me gustaria
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que nos detuviéramos en un aspecto particular: aquel que les permite configurar una
identidad auténtica e integrar sus limitaciones en el conjunto de sus capacidades, sin
que resulte tenida de aspectos castradores o megalédmanos, que, en cualquier caso,
resulta desajustada.

En el mejor de los casos, la tensidn entre el imperativo de la evolucién de renunciar
a la fusién para emerger como sujeto humano individual y la dificultad que encuen-
tra el nifio con bvG para dominar el mundo fisico y social, hacen que el proceso de
crecimiento y de construccién de su identidad sea complejo. Esta ambivalencia en la
consecucion de la separacion fisica tenira todo el camino hacia la individuacién. Con
la posibilidad de la deambulacién auténoma parece tomar conciencia de su precaria
situacién ante una realidad no facilmente controlable. Con esta conciencia pierde,
quizd mas rotundamente que sus companeros videntes, las defensas omnipotentes
del periodo anterior, cuando creia tener a su madre siempre disponible. Y debe en-
frentarse al exterior, al espacio abierto, a la separacién y a la realidad con recursos
limitados (Lucerga y Sanz, 2003).

Ante el incremento de la ansiedad de separacidn cabe esperar la aparicién de con-
ductas mas temerosas, que son sin duda adaptativas. Frente a estos temores y estas
ansiedades, los nifios ciegos responden de manera muy diversa, pero, prototipica-
mente, podrian agruparse en tres formas que, aunque no se suelan presentar puras,
podrian tomarse como paradigma:

A) Tiene miedo, confia en el otro, protesta, reclama y acepta la ayuda que se le
brinda.

Es la actitud mas adaptativa. Supone que el nifo tiene conciencia de su dificul-
tad, pero que ha podido interiorizar una buena figura de cuidados; que confia en
el otro y en que el mundo es basicamente bueno. Esto es que ha podido hacer
un apego seguro (v. Bowlby (1989)).

B) Niega la dificultad y el miedo, emplea defensas maniacas, niega la separacion,
teme el abandono.

Estos niflos se aferran al cuidador, no consienten en separarse de su madre o la

buscan o la reclaman permanentemente. Suelen ser hijos de madres que toleran
mal la dependencia y la crianza prolongada. En este tipo de relacion, es el nifo
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el que pide el acercamiento y parece buscar a la madre, sin poder encontrar el
cobijo y la seguridad suficientes.

Para estos nifos reconocer la necesidad del otro y sus limitaciones les
resulta intolerable, precisamente porque no pueden confiar. Pueden con-
vertirse en personas exigentes, y tiranizar a sus familiares o amigos, pero
siempre huyen de la aceptacién de si mismos en tanto que limitados o
carentes.

C) Necesita tanto al otro que no puede confiar en sus propios recursos. Teme
también mucho a la separacién desde una experiencia anterior de tipo
fusional demasiado «idilica» (suelen ser nifilos que han vivido escasas ex-
periencias de frustracion). Delega en la madre el cuidado de si mismo. En
estos casos el nifio suele pedir ayuda para cuestiones que él puede resolver
por si mismo, o bien, es la madre la que hace cosas para las que su hijo
estd capacitado. Parece que esta relacion de dependencia, que suponia una
carga en el modelo anterior, se hubiera libidinizado, y madre e hijo obtienen
placer en esa relacidn tan particular y tan cargada de afectos. Obviamente,
quedar asentado en esta dependencia tiene un precio para todos. El nifio
siente miedo a perder a los padres, 0 a perder su amor, y para evitarlo trata
de ser y hacer lo que se espera de él. Este tipo de nifios tiende a reprimir la
expresién de la agresividad y a abdicar de sus deseos a cambio de sentirse
protegido. Esta posicién defensiva conduce a la falsa adaptacién y acarrea
para la persona ciega graves consecuencias en su desenvolvimiento en la
vida adulta.

Existen multitud de situaciones y de configuraciones. Las posiciones B) y C)
constituyen dos polaridades o dos tendencias generales. La primera de ellas esta
en relacidon con separaciones precoces, mientras que la segunda suele darse en
diadas con dificultades para la separacién, pero las dos situaciones van a dar lugar
a vinculos de apego inseguros en terminologia de Bowlby.

Cuando la dificultad del padre, a la que aludiamos en el apartado anterior, impide
su incorporacién a la relacién y la adecuada triangulacién propia de este periodo, el
hijo va a encontrar problemas en su camino hacia la individuacién y particularmente
en la interiorizacidon de la norma, en la aceptacion del principio de realidad y en su
incorporacion a la vida social.
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Funciones que los adultos, que acompanan el crecimiento de los nifios sin vision,
han de desempeiiar para facilitar su acceso a la intersubjetividad y al mundo social

El nifo con bvG necesita un adulto que:

e Le proporcione los cuidados que preservan la vida.

e Le toque y mantenga con él una proximidad fisica tranquilizadora.
e Lecalmey le preserve de estimulos excesivos.

e Interprete sus seiales.

e Responda cualificada y diferenciadamente a sus necesidades.

e Atribuya intencionalidad a sus conductas.

e Le acepte y le valore.

e Tolere su falta.

e Establezca normas.

¢ Facilite su acceso al mundo social.

La comprension del mundo fisico

Como no podia ser de otra manera, dado que estamos hablando de nifios con
un déficit perceptivo, el otro bloque de dificultades proviene de las posibilidades del
nino con DVG de organizar la informacion de su entorno, de tal manera que pueda
hacer representaciones coherentes y significativas, y consiga, desde la privacion de
un sentido tan prevalente como es la vista, atribuir significado al mundo fisico en el
que esta ubicado. Vamos pues a referir, aunque sea muy brevemente por razones de
espacio, las cuestiones mas relevantes para su desarrollo.

1. La integracion e interpretacion de los estimulos provenientes
del exterior

La cualidad y cantidad de la informacion que percibimos a través de las distintas
vias sensoriales es muy diferente. La imposibilidad de utilizar una de estas vias obliga
al nifo con DVG a interpretar la realidad a partir de la informacién que recibe por las
restantes vias sensoriales. Esto es, a hacerse representaciones a partir de los esti-
mulos sensoriales que él puede percibir, inevitablemente sesgados o incompletos, y a
deducir a partir de ellos la existencia de fendmenos o acontecimientos no percibidos
directamente.
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En este proceso, y dependiendo de las restantes capacidades del nifio y de la orga-
nizacion de su entorno, podra o no atribuir un sentido coherente a sus percepciones.

Como esta admitido por los cognitivistas, la posibilidad de la integracion amodal es
central para el desarrollo. De hecho, como refiere Pring (2009), segun la teoria de la
coherencia central débil, en el autismo se adopta una estrategia perceptiva en la que el
procesamiento de segmentos de una imagen o experiencia se anticipa al procesamiento
de toda la imagen o experiencia, de forma que, como ocurre en muchos nifios con DVG,
se atiende mas a las partes que a la globalidad. Segun esta teoria, los nifios con TEA
tendrian habilidades de segmentacion especialmente fuertes, y tendrian una tendencia
a alejarse de la integracion de la informacién para formar una representacion.

El tema es muy complejo y falta mucha investigacién para poder establecer conclusiones
fiables, pero en la experiencia clinica parece que los nifios ciegos con otras capacidades
bien desarrolladas, sobre todo si la informacion procede de fuentes proximales, pueden
compensar su déficit apoyandose en la percepcion amodal. Entiendo que el fracaso en la
integracidon amodal puede tener su origen bien en una alteracidon neurobioldgica o bien
en el propio déficit perceptivo, cuando desde el entorno del nifio no se compensa este
impedimento presentando la informacién de forma significativa, global y asimilable.

2. La integracion de los atributos

La imagen visual de un objeto proporciona el soporte sobre el cual los nifios van a
ir atribuyéndole caracteristicas.

Los sonidos, los olores o los sabores no informan sobre la sustancialidad del ob-
jeto que lo emite. Solo la experiencia tactil puede proporcionar al nifio con DVG una
experiencia similar, capaz de permitirle unificar los atributos de ese objeto. Por eso,
cuando no tienen oportunidades suficientes para experimentar globalmente con los
objetos en contextos significativos, tocarlos, chuparlos, olerlos, golpearlos, hacerlos
sonar, etc., pueden quedar atrapados en un procesamiento parcial, sin poder hacer
esa representacion global y coherente. En estos casos no es raro observar a los nifios
recreandose en la experimentacion de esos atributos parciales, o en fragmentos de
una secuencia de actividad, por ejemplo, encendiendo y apagando reiteradamente un
interruptor de un aparato o golpeando insistentemente dos cubos. Entonces, estas
sensaciones pierden su valor como atributos y se convierten en estimulo separado, en
sonido/cosa (Lucerga y Gaston, 2004).
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3. La percepcion global de las escenas

A través de la vision, los seres humanos captan las escenas de forma global y
sintética. Los nifos sin vision tienen que realizar muchas exploraciones parciales de
los elementos para poderlos integrar después en una representacion organizada.
Es una doble tarea de analisis y sintesis que, obviamente, requiere mas tiempo y
mas recursos cognitivos (v. Lucerga (1993)).

4. La constatacion de las secuencias temporales
de los acontecimientos

Ademas, la vision posibilita la constatacién de una realidad a distancia, que
permanece o cambia al margen de la intervencidén del sujeto que la observa.
Mientras que los nifios videntes comprueban el transcurrir de los acontecimien-
tos desde una observacion a distancia, los nifios con DVG experimentan solo
algunos pasos de ese transcurrir de los acontecimientos. Ellos necesitan un
adulto que les facilite el acceso a esos otros eslabones de la cadena inaccesibles
para ellos. Si en el entorno del nifo no hay adultos disponibles capaces de
colocarse en la situacion del nifio sin vision, él no podra por si solo completar
esas secuencias.

El riesgo de no poder observar la realidad a distancia es que si no dispone de
ese adulto sensible, que en estos primeros afios de vida es tan imprescindible,
podra permanecer muchos tiempos blancos sin feedback y recibir muchos estimulos
aislados sin organizar.

Nadie puede devolver al nifio la posibilidad de acceder a la riqueza perceptiva de
la visidn, ni siquiera de que él pueda constatar la realidad con la inmediatez y la
precisién que lo hacen sus compafieros videntes, pero si podemos ayudarle a acceder
a un desarrollo cognitivo suficiente que le permita comprender coherentemente el
mundo que le rodea y en el que tendra que desenvolverse.

5. La adquisicion de la nocion de permanencia de objeto
Es por esta imposibilidad de percibir estimulos procedentes de fuentes distales, por

lo que los niflos con DVG encuentran dificultad en el reconocimiento de la realidad con
existencia independiente y separada de uno mismo.
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El retraso evolutivo tipico en la adquisicién de la permanencia de objeto, derivado
de la dificultad que entrafia deducir la existencia de esa realidad separada sin tener
constancia de ella, no es preocupante y debe ser respetado.

Solo cuando no existen adultos en el entorno del nifio que le ayuden a descubrir
esa realidad y su mundo experiencial se empobrece, tendra consecuencias para su
desarrollo cognitivo. Recordemos que el tacto es un analizador proximal, que permite
conocer la realidad Unicamente cuando el objeto de conocimiento estd en contacto
con el sujeto y que, por tanto, cualquier objeto que permanezca a distancia puede
pasar desapercibido para los nifos sin vision.

6. La comprension de los procesos de causalidad

La privacidon visual afecta también al establecimiento de la relaciéon entre un fe-
ndmeno y la causa que lo ocasiond. Los nifilos con DVG no tienen evidencia de lo que
ocurre cuando empujan una bola o tiran de una cuerda.

Cuando no consiguen establecer estas conexiones, los nifios pueden aceptar que las
cosas ocurren de forma azarosa y desconfiar del efecto de sus acciones sobre su entorno.

7. La imitacion inmediata y diferida

Estas formas de conocimiento, propias del final del periodo sensoriomotor y co-
mienzo del pensamiento simbdlico, estan en buena medida limitadas por la privacion
visual, y precisan de un mediador que adapte la metodologia de estos aprendizajes a
las formas singulares de la percepcion de los nifilos con DVG. La inmediatez y espon-
taneidad con la que se dan estos aprendizajes en los niflos videntes, requiere para
los nifios ciegos, cuando los modelos sean visuales, una planificacidon intencional y
la secuenciacion de las acciones a imitar. Esta adaptacién, como las anteriormente
relacionadas, estan encaminadas a salvar las lagunas de informacién que, si no son
tenidas en cuenta, ocasionan un pensamiento empobrecido y, en definitiva, un serio
handicap para la comprensién del entorno fisico.

8. El paralelismo significado/significante y la atencion compartida

Una cuestién trascendental para el desarrollo de la intersubjetividad y del lenguaje
es la capacidad que adquieren los nifios, antes del primer ano de vida, de compartir
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los focos de atencién con los adultos. Parece que el seguimiento de la direccién de
la mirada y del senalar facilita esta experiencia de atencidn compartida. La privacion
de la vision interfiere, en mayor o menor medida, en la capacidad para aludir a ese
referente en el que, en condiciones normales, confluyen las miradas de ambos parti-
cipantes de la interaccién o de la comunicacion, y que es el nexo entre el significante
y el significado. Buscar experiencias de compartir, canciones o juegos corporales, son
sustitutos éptimos para los nifios ciegos.

9. La atribucion de intenciones y la elaboracion de una teoria
de la mente

Por ultimo, una cuestion estrechamente relacionada con el apartado anterior es la
dificultad que hallan algunos nifios sin visidon para elaborar una teoria de la mente.
Es decir, para comprender las creencias, los pensamientos y los deseos de las demas
personas. Esta capacidad permite explicarse el comportamiento de los demas y poder
atribuirles intenciones. Capacidad tipicamente alterada en los trastornos del espectro
autista.

Pero una vez mas los resultados de las investigaciones discrepan. Como explican
detalladamente Pring y Tadic (en Pring (2009)) diversos estudios ponen de manifiesto
que la profundidad del déficit visual guarda relacion con la adquisicion de esta capa-
cidad, mientras que otros tantos estudios de caso demuestran que nifnos con ceguera
total y congénita adquieren esta capacidad a edades semejantes a las de los nifios
con vision.

La experiencia clinica pone de manifiesto que algunos nifios ciegos, incluso con
inteligencia limite, consiguen adquirir esta capacidad, aunque lo hagan con algun
retraso en comparacion con sus companeros videntes. Estos datos hacen pensar que
deben intervenir otros factores ademas de la capacidad intelectual y la profundidad
del déficit visual. Mi hipdtesis es que la manera como se hayan establecido las pri-
meras interacciones y la forma como se presente al bebé la informacion del entorno
influyen de forma determinante en la facilitacion del proceso de la intersubjetividad
y en la posibilidad de la elaboracidn de la teoria de la mente. Futuras investigaciones
arrojaran luz sobre todas estas apasionantes cuestiones, pero no olvidemos que no
resulta facil controlar la marafia de variables en el desarrollo psiquico de un bebé.
Creo que es esta una de las razones que puede estar provocando la discrepancia
actual entre las diversas investigaciones.
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Funciones que los adultos, que acompaian el crecimiento de los nifios sin vision,
han de desempeiar para facilitar su comprension del mundo fisico

El nifio con pvG necesita un adulto que:

e Le ayude a organizar la informacion.

e Le describa-interprete la realidad.

e Le posibilite experiencias significativas.
e Actle a veces como un «yo auxiliars.

e Le proporcione oportunidades.

e Le motive.

e Refuerce sus éxitos.

e Tolere sus fracasos.

A modo de conclusiones

En resumen, el patréon de desarrollo de los nifios ciegos es verdaderamente hete-
rogéneo. La privacion visual supone un factor de vulnerabilidad para realizar algunas
adquisiciones, sin las cuales su desarrollo personal se vera seriamente perturbado.
Estas adquisiciones son: la toma de conciencia de ser uno mismo, singular y semejante
a los otros, la capacidad de comprender que los seres humanos son seres dotados de
mente, de atribuirles intenciones, de compartir con ellos focos de atencién e interés,
la capacidad de comunicacion y las competencias simbdlicas. En la consecucion de
estas adquisiciones intervienen condicionamientos de orden cognitivo y social que
hacen que los niflos puedan transitar el camino hacia la construccién psiquica con mas
0 menos éxito.

Resulta, hoy por hoy, imposible determinar en un nivel experimental cudles son
los factores que provocan esta variabilidad. Pero en un nivel clinico respaldado por
la experiencia acumulada del trabajo con muchos nifios con discapacidad visual, por
muchos estudios realizados sobre el proceso de la intersubjetividad con la poblacion
general en condiciones de observacion controlada, por los hallazgos de la neurociencia
y por las aportaciones de la epigenética, es licito pensar que los mas relevantes son:
la severidad de la discapacidad visual, la edad en la que tuvo lugar la pérdida visual, la
capacidad cognitiva, posibles afecciones neuroldgicas, otras deficiencias, situaciones
traumaticas de la biografia del nifio que supongan un exceso de sufrimiento durante
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la crianza, adecuacién o insuficiencia en el desempefio de las funciones parentales, o
la interaccion de varios de ellos.

He tratado de referir aqui las cuestiones que en mi opinidn resultan relevantes para
el proceso que lleva a un bebé ciego a convertirse en una persona adulta, artifice de
su destino y con un proyecto personal propio.

La intencién que me ha guiado a relacionar estas cuestiones, aun sabiendo que
cada una de ellas seria objeto de investigacion y de largas horas de debate, es mi
convencimiento de que, siendo claves en la andadura de los nifios ciegos, no siempre
son suficientemente atendidas. ¢Quiza porque todos llevamos dentro un nifo vulnera-
ble, un cuidador angustiado, un profesional exigente, un adulto empatico...? El mundo
emocional es menos controlable que los aspectos manifiestos de la conducta, pero
hablando de bebés es ineludible. Solo desde el conocimiento de estos personajes,
podemos identificarnos con la compleja trama que se juega entre el bebé, sus padres
y los profesionales que tratan de atenderles.

Confio en que, a pesar de las limitaciones de esta exposicion y de la complejidad
del trabajo en atencién temprana, estas aportaciones puedan arrojar algo de «luz» a
algunos profesionales interesados en comprender el desarrollo de los nifios con DVG y
las dificultades que sus padres deben afrontar.
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Analisis

Los bebés prematuros y su desarrollo visual

Visual development in premature babies

M. Bello Rovira, M. Juanet Julia, M. Manosa Mas,
M. Morral Subira, T. Ribera Vilella®

Resumen

Las autoras sefialan la incidencia de la prematuridad en el desarrollo visual del recién nacido
y la importancia de la deteccidn precoz de las alteraciones visuales. Describen la intervencion
del Equipo de Atencién Temprana del Centro de Recursos Educativos de la ONCE en Barcelona,
en el marco del acuerdo suscrito entre esta entidad y cuatro hospitales barceloneses de
referencia para la deteccién precoz en unidades de Cuidados Intensivos de Neonatologia. Es
fundamental que el nifio sea valorado inmediatamente por un equipo multidisciplinar, y que
este asesore a los padres para asegurar una adecuada intervencion parental, basada en el
conocimiento de la importancia de los vinculos afectivos. El Equipo de Atencién Temprana de
la ONCE lleva a cabo la valoracion de la visién funcional del nifio, que, una vez recibida el alta
hospitalaria, es derivado al Centro de Recursos Educativos, donde se efectuara el seguimiento
con arreglo al plan de intervencion individualizado, de acuerdo con la situacion del bebé y de
su familia.
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Prematuridad. Desarrollo visual. Deteccion precoz de la discapacidad visual. Atencion Tem-
prana. Programa de intervencion.
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Abstract

The authors identify the effect of premature birth on visual development in newborns
and stress the importance of early detection of visual alterations. They describe the work
performed by the early care team at ONCE's educational resource centre in Barcelona
in the framework of an agreement concluded between the organisation and four major
hospitals in that city for early detection in newborns in intensive care units. Babies must
be evaluated immediately by a multidisciplinary team, which must counsel the parents
to ensure that they realise the importance of transmitting their affection through their
conduct. ONCE's early care team evaluates the baby's functional vision. After discharge
from the hospital, the baby is referred to the educational resource centre, where follow-up
is conducted in accordance with an intervention programme tailored to the baby's and its
family's circumstances.

Key words

Prematurity. Visual development. Early detection of visual disability. Early care. Intervention
programme.

Los bebés prematuros y su desarrollo visual

Durante los ultimos anos han incrementado de manera considerable en nuestra
sociedad tanto el indice de prematuridad como los nacimientos de bebés con bajo
peso para la edad gestacional (CIR).

En los hospitales y, concretamente, en las Unidades de Cuidados Intensivos
Neonatales (UCIN) se pueden detectar situaciones de riesgo que pueden afectar
a la evolucién global del bebé, derivando en posibles trastornos del desarrollo o
discapacidades visuales. Es importante realizar un seguimiento de este desarrollo
desde el ambito de la atencién precoz con el fin de asegurar una éptima evolucién,
tanto del nifilo con alteracién de su funcién visual como de su familia. Por esta
razéon se han creado acuerdos entre la ONCE y cuatro hospitales de referencia de
Barcelona (Sant Pau, Valle Hebroén, San Juan de Dios y el Hospital Clinico) para
coordinar la actuacidén, frente a estas situaciones, entre el Equipo de Atencidn
Temprana del Centro de Recursos Educativos de Barcelona y las UCIN de dichos
hospitales.

BELLO, M., JUANET, M., MANOSA, M., MoRRAL, M., y RiBERA, T. (2010). Los bebés prematuros y su desarrollo
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Durante los ultimos 50 anos las personas con discapacidad visual han experimen-
tado una mejora sustancial en su calidad de vida gracias a los avances médicos vy
técnicos, los cuales han permitido mejorar el desarrollo de sus funciones visuales, es
decir, mejorar su resto visual, por muy pequefo que sea, en todo tipo de situaciones.

Los primeros meses de vida del bebé son fundamentales para su evolucion. Los
nifos que nacen antes de tiempo, antes de lo esperado o con bajo peso para su edad
gestacional, necesitan un medio adecuado —una incubadora— para sobrevivir y poder
adaptarse a este nuevo mundo tan diferente del que ellos conocian. Su inmadurez
organica puede avanzar sin problemas o puede derivar hacia posibles alteraciones de
tipo sensorial, afectando su vision.

Desde nuestro ambito de intervencién, de los nifios con discapacidad visual, vemos
de gran importancia la deteccion precoz de las alteraciones visuales de los bebés
prematuros, que se encuentran expuestos a una gran cantidad de riesgos. Se debe
facilitar una intervenciéon muy temprana, con el fin de estimular las funciones visuales
del bebé o de los otros sentidos disponibles —en el caso de un bebé con ceguera— vy,
también, iniciar un trabajo con sus padres de contencién emocional y acompafia-
miento, puesto que se encuentran en una situacion personal dificil respecto a su hijo,
con mucha inseguridad, sufrimiento y contradiccién. Tal como dice Brazelton (1989),
se puede resumir con una frase este enfoque que incluye al bebé y a sus padres:
solamente se puede conducir al bebé hacia su 6ptimo desarrollo si les damos a los
padres la oportunidad de intervenir activamente en él.

El sentido de la vista proporciona gran cantidad de informacién sobre nuestro
entorno. El 80% de esta informacion es visual y desempefia un papel fundamental
en la organizacion del mundo en el que vivimos. A veces, el descubrimiento de este
mundo externo puede ser muy estimulante, pero otras veces puede ser dificil de
captar y de entender. La informacidén que se obtiene a través de los otros sentidos es
inconsistente, puesto que las cosas no siempre hacen ruido o desprenden olor; esta
fragmentada, pues se recibe por partes, y también es pasiva, puesto que esta fuera
del control del nifio. Esta situacién supondrd, por lo tanto, una intervencién especifica,
y requerird una buena comprension de la situacién por parte de los padres y un
tiempo para asimilarla.

Debemos tener presente que cuando nace un bebé prematuro su inmadurez fi-
sioldgica y la contrariedad de sus padres, dado que no es tal como ellos esperaban,
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pueden bloquear el vinculo con el hijo recién nacido. La comunicacion visual entre el
bebé y su madre sera esencial para fortalecer el apego, tan necesario para ejercer su
funcion de padres.

Se iniciara una comunicacion afectiva, haciéndolos mas sensibles a las necesidades
de su hijo, para que puedan ofrecerle un entorno mas adecuado para su futura orga-
nizacidon, que sera la base de su propia identidad. Tal y como dice Winnicott (1987), un
bebé no puede existir solo, sino que es esencialmente parte de una relacién.

Gracias a los estudios actuales sabemos que el bebé prematuro es capaz no solo de
mirar, sino también de fijar y sequir con la mirada una cara o un objeto, y parece ser
especialmente sensible al movimiento que se produce en su entorno. Un estudio de
Leonhardt (2008), en el que se detectaron las respuestas de recién nacidos pretérmi-
no con una bateria de optotipos, confirmé la existencia de funciones visuales en estos
nifos, cuya aparicion se creia mas tardia, como la visién del contraste.

Controlar la luminosidad del entorno, tan invasiva en muchos casos (Brandon et
al., 2002), ayudara al bebé a controlar el estrés y a poder abrir los ojos de manera
mas continuada, pudiendo hacer funciones de alerta, atencion, fijacién y segui-
miento de los estimulos externos con mas facilidad. Parecen estar programados
para conocer los rostros humanos, les atraen: los ojos, la boca y el contorno de la
cara. Esta preferencia de los recién nacidos por la cara humana se podia explicar
por razones exclusivamente sensoriales, relacionadas con los contrastes que la
cara ofrece y las frecuencias espaciales que nos dan también las facciones. La
importancia de la dimensidn cinética y del estimulo en movimiento es fundamental
para permitir al recién nacido detectar los objetos que se encuentran en su entorno
y poder fijar su atencion visual. Cada bebé posee unas potencialidades que solo se
desarrollaran si se da el entorno adecuado y se favorecen los estimulos ajustados
a sus necesidades.

Es necesario, entonces, desarrollar sus funciones visuales desde los primeros
dias de vida, en los que la plasticidad neuronal es mas optima. La posibilidad de
intervenir y de mejorar la calidad de los estimulos aportados lograra una mejor
calidad en todo el desarrollo global posterior. A través de la utilizaciéon de materia-
les en blanco y negro, muy sencillos pero muy efectivos, se pueden favorecer las
respuestas visuales o mejorar los niveles de alerta, fijacidn, atencidn y seguimiento
visual segun cada caso.

BELLO, M., JUANET, M., MaNoOSA, M., MoRRAL, M., y RiBErRA, T. (2010). Los bebés prematuros y su desarrollo
visual. Integracion: Revista sobre discapacidad visual, 58, 43-48.

46



- INTEGRACION: REVISTA SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 58 - Septiembre-diciembre 2010 - ISSN 1887-3383 -

El equipo de atencidon precoz del cRE de la ONCE en Barcelona esta formado por
cinco personas. Nuestras intervenciones van dirigidas a la poblacién infantil de 0 a
4 afos, a las familias y a su entorno, con el objetivo de dar respuesta, con la mayor
brevedad posible, a las necesidades transitorias o permanentes que presentan los
ninos con discapacidad visual o que corren el riesgo de padecerla, considerando en
todo momento su globalidad.

Nuestras actuaciones en los hospitales son de caracter preventivo e inter-
disciplinario. Trabajamos conjuntamente con los neonatélogos, oftalmédlogos,
enfermeras, auxiliares y otros profesionales especializados que estan al cuidado
de estos bebés para proporcionarles un entorno adecuado para su desarrollo.
Lo mas importante es asegurar la deteccidon precoz de los nifios que corren el
riesgo de presentar una discapacidad visual, para que puedan ser atendidos con
la mayor brevedad posible.

El bebé y los padres seran atendidos por los profesionales especializados en la
atencion temprana de niflos deficientes visuales que se desplazan al hospital. Este
primer contacto debe tener lugar en el propio hospital donde esta ingresado el nifio,
y sera el especialista el que atendera e informarad a los padres de las posibilidades
de atencion disponibles para ellos.

Una vez hecha la demanda, el procedimiento consiste, a partir de los informes
médicos, en hacer la valoracion de la vision funcional de los bebés recién nacidos
que presenten una disfuncion visual o estén en riesgo de adquirirla, causada muchas
veces por Retinopatia del Prematuro (ROP), leucomalacia periventricular o hemorra-
gias interventriculares, entre otras. Sera necesario evaluar las capacidades visuales
reales de estos nifios para poder poner en marcha los mecanismos adecuados que
contribuirdn a una mejora de su rendimiento visual.

Una vez se da el alta hospitalaria al bebé, este sera derivado al equipo de
atencién temprana del Centro de Recursos Educativos de la ONCE, cuyo trabajo
de seguimiento se realizard en su sede o en el Centro de Desarrollo Infantil y
Atencién Precoz (CDIAP) que le corresponda segun la zona de residencia, en el
que la ONCE también interviene. De esta manera, se asegura una atenciéon con-
tinuada y se ayuda al recién nacido a desarrollar sus funciones visuales junto
con el vinculo familiar, sobre todo en los periodos criticos, tan importantes para
su desarrollo.
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Es de suma importancia que los padres intervengan al maximo en el cuidado de su
hijo, asi como en el desarrollo de sus funciones visuales, siendo debidamente orien-
tados segun las necesidades de cada uno. Se trata de crear un clima de seguridad
para que puedan expresar sus dudas, recibir informaciéon y sentirse acompafiados en
su proceso, sabiendo que en muchos casos no se puede predecir la alteracion visual
de su hijo.

El objetivo principal serd, pues, adoptar medidas dirigidas a la prevencion, para
realizar un plan de intervencién siempre individualizado tanto con el bebé como con
sus familias. Dentro de esta linea, los resultados que estamos obteniendo con nuestra
labor en las UCIN nos motivan a ahondar con tenacidad dentro del campo de la atencion
temprana, puesto que consideramos que se trata de un trabajo altamente preventivo
y de gran incidencia y repercusion en el devenir posterior del desarrollo visual de los
bebés prematuros.
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Analisis

Influencias del vinculo de apego en la organizacion cerebral

Bonds of affection and their effect on cerebral organisation

E. Rodriguez de la Rubia Jiménez'

Resumen

El establecimiento de los vinculos afectivos tiene una influencia decisiva en la organizacion
de la personalidad y en la socializacién. Los diferentes estilos vinculares se generan desde las
interacciones de los adultos con los bebés a partir de la realizacion de las actividades basicas
de cuidado y atencién. Esas interacciones, revestidas de sensibilidad y mentalizaciéon por
parte de los adultos en relacién a la conducta y a los estados del bebé, son a la vez origen
de modelos operativos internos de funcionamiento y de entendimiento de la realidad, como
reflejo de la organizacion cerebral que producen.

Palabras clave

Apego. Mentalizacidon. Modelos operativos internos. Organizacién cerebral. Cértex orbito-
frontal.

Abstract

The establishment of bonds of affection has a decisive impact on personality and
socialisation. Different kinds of bonds are generated by adults' interactions with babies as
they perform the basic tasks characteristics of childcare. Such interaction, the outcome of
adult sensitivity to and awareness of babies' behaviour and states of need, is the origin of

1 Emilio Rodriguez de la Rubia Jiménez, Psicologo. EOEP Especifico de Deficiencia Visual. EAT-ONCE del Centro de
Recursos Educativos de la oNcE en Madrid. Avda. Doctor Garcia Tapia, 210, 28030 Madrid (Espafa). Correo electrénico:
erj@once.es.

RobriGuEz, E. (2010). Influencias del vinculo de apego en la organizacion cerebral. Integracion: Revista sobre
discapacidad visual, 58, 49-67.

49


mailto:erj%40once.es?subject=

- INTEGRACION: REVISTA SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 58 - Septiembre-diciembre 2010 - ISSN 1887-3383 -

internal models for coping with and understanding reality, as a reflection of the cerebral
organisation they generate.

Key words

Affection. Awareness. Internal operating models. Cerebral organisation. Orbital frontal
cortex.

Los padres no necesitan proporcionar un exceso de estimulacién sensorial

a sus hijos ni preocuparse de la coordinacion neuronal de estos. En lugar

de un bombardeo sensorial, lo que mas necesita el cerebro del nifio para poder
crecer adecuadamente son las interacciones reciprocas con sus cuidadores.

(Siegel y Hartzell, 2005)

El objetivo de este articulo es exponer, a grandes rasgos, cdmo el trato que los
nifos reciben desde que nacen por parte de sus padres —especialmente de la madre,
pero también de otros adultos y cuidadores— estructura y organiza funcionalmente
su mente y su cerebro, lo que se reflejara en un estilo peculiar de ser, de relacionarse
con las personas y de afrontar la realidad.

Desde el inicio de la vida, el nifo se ve inmerso en un mundo de relaciones. Dada
su inmadurez y su incapacidad para sobrevivir, necesita de la ayuda de los adultos.
Lo habitual es que los padres se hagan cargo de su cuidado, aunque circunstancial-
mente puedan realizar esta funcién otros adultos. Padres y/o cuidadores trataran de
satisfacer las necesidades del nifio (cuidados basicos, proteccion, estimulacion, juego,
afecto), realizando esta labor de modo idiosincratico en diferentes momentos de inte-
raccién, lo que acabara dando lugar al establecimiento de un lazo o unidn afectiva que
denominamos «apego» o «vinculo de apego».

Las interacciones, a las que nos hemos referido se dan en los entornos cotidianos:
cambiar pafiales, dar el pecho o el biberdn, hablar o cantar al nifio, etc. En cada una
de esas acciones se ponen en juego —por parte de cada uno de los participantes—
multiples elementos (sensoriales, afectivos, interpretativos o mentales, bioquimicos,
temperamentales...) con infinidad de matices en su expresién (intensidad, tono, ritmo,
deseo...). Estas peculiaridades de las interacciones hacen que las relaciones persona-
les acaben siendo Unicas.
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El nifio nace con multiples capacidades, pero sin modelos de relacién social, tampo-
co tiene una conciencia de si mismo como alguien diferente de los demas, desconoce
el mundo de los objetos y su utilidad. Segun Rochat (2004), a partir del nacimiento
el nino tiene tres importantes «tareas» que realizar: conocer la realidad de las cosas,
aprender a relacionarse con los demas e integrarse en la sociedad y alcanzar una
imagen de si mismo. El vinculo que establezca con sus cuidadores sera el que esté a
la base del nivel de logro que consiga en la resolucidén de estas tareas, ya que, desde
las interacciones de «a diario», ird descubriendo como son y cdmo se comportan las
personas, incorporando e integrando «modelos» de relacion con los demas, a la vez
que ira adquiriendo una imagen de si mismo y de cdmo ha de encarar la realidad.
Estos modelos de comportamiento no son una «abstraccion» ldgica, sino un esquema
de accidon practica con contenidos diversos (motrices, emocionales, cognitivos) que
quedan impresos en la organizacion y el funcionamiento del cerebro, y que el sujeto
no puede variar a voluntad de un dia para otro, ya que, una vez internalizados, se
activan de modo inconsciente cuando se dan determinadas circunstancias o ante la
presencia de ciertos estimulos (aislados o en conjunto —de modo parcial o total—).
Estos «modelos operativos» (segun Marrone) se constituyen como «representaciones
mentales» de las relaciones (también los tenemos de las acciones, de los objetos,
de nosotros mismos...) y vendrian a ser como mapas cognitivos o esquemas que nos
permiten organizar nuestra experiencia y recurrir a ellos para valorar, interpretar o
comparar las vivencias actuales (o las situaciones, los acontecimientos...) con las ya
experimentadas anteriormente.

A la hora de hablar de las relaciones del nifilo con cada uno de los padres hemos
de destacar que en ellas no solo interviene el adulto, sino también el nifio, que con
su conducta le devuelve una serie de «mensajes» que repercuten en su imagen
como padre y en su accién, dando lugar a que viva la labor de crianza con una
variedad de sentimientos que se suscitan segun como evolucionen las interaccio-
nes entre ambos. Muchos padres ante una situacion compleja en la crianza de sus
hijos, suelen decir que los nifios «podrian venir con un manual bajo el brazo». A
tal «reclamacién» puede responderse que es muy dificil enamorarse de alguien
siguiendo un manual de instrucciones. Cuando estamos relacionandonos con otra
persona solo tenemos como recurso: nuestras propias vivencias. En un momento
concreto de la relacidon tal vez seamos capaces de traer a nuestra mente algunos
conocimientos tedricos, pero cuanto mas alejados estén de una vivencia emo-
cional integrada mayor sera la distancia afectiva que experimentaremos y mayor
alejamiento percibird nuestro interlocutor. De ahi que los padres no tengan mas
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recurso a la hora de relacionarse con su hijo que lo que ellos han vivenciado en
las relaciones con sus propios progenitores y con otros adultos significativos a lo
largo de su vida. De este modo los padres reproduciran con su hijo los esquemas
de accién que experimentaron en la relacién con sus propios padres, por lo que es
facil que el nifio acabe manifestando un estilo de apego similar. Este aspecto es lo
que Fonagy (1999) ha denominado «transmisidon intergeneracional del apego». A
pesar de esta tendencia de los padres a reproducir con los hijos lo experimentado
en sus relaciones con los que para ellos fueron adultos significativos, existe una
posibilidad de cambio, si se muestran receptivos a analizar el modo en que se
relacionan con su hijo y si alguien les puede ofrecer la posibilidad de establecer
una conexién emocional que les lleve a experimentar un modelo de apego de
«tipo seguro>.

Bowlby fue quien, en 1964, destacé mas claramente la influencia de las prime-
ras relaciones en el desarrollo del psiquismo y quien establecid que el apego era
una necesidad basica del ser humano, distinta a otras. En el intento de verificar
experimentalmente las ideas de Bowlby sobre el apego y los vinculos afectivos, M.
Ainsworth ide6 en 1978 un procedimiento para investigar las relaciones de los nifios
con sus madres denominado «strange situation» o «situacion imprevista», mediante
el que pretendia identificar diferentes tipos de relaciones vinculares de los nifios con
sus madres. En dicha situacion experimental, nifios de aproximadamente un afio
de edad eran llevados uno a uno con sus madres respectivas a una habitacién con
algunos juguetes. La madre salia de la sala en distintos momentos y regresaba tras
un periodo breve de tiempo si la reaccion del nifio no era tan desbordante como para
hacer necesario su regreso anticipado. En las ausencias de la madre el nifio podia
quedar al cuidado de una persona desconocida, o bien solo. Se estudiaron las reac-
ciones de los nifios tanto cuando se quedaban al cuidado de la persona desconocida,
como cuando se quedaban solos y la reaccion que tenian al regresar su madre. De
este modo M. Ainsworth identificd tres patrones basicos de apego: seguro, evitativo
y ambivalente.

Afios mas tarde, en 1986, M. Main y J. Solomon replicaron esta experiencia, y
concluyeron que existian los mismos tipos de apego ya identificados y descritos por M.
Ainsworth, anadiendo un cuarto patron que denominaron «desorganizado-desorienta-
do». En la actualidad, hablamos de que existen dos patrones basicos de apego: seguro
e inseguro, pudiendo este Ultimo manifestarse de tres formas: evitativo, ambivalente/
resistente o desorganizado//desorientado.
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A grandes rasgos, diremos que la persona adulta con apego de tipo «seguro»
expresa con claridad sus sentimientos y trata de proceder organizadamente en las
situaciones dificiles, estd pendiente del nifio e interpreta su estado mental (es decir,
capta la necesidad del nifo, entiende lo que le apena, le aflige o le alegra, no se
gueda enredado en el dolor del pequefio, tampoco mezcla su estado y sus vivencias
con los del nifio, interpreta lo que le pasa —a ella misma y al nino— en términos de
contenidos mentales: sentimientos, deseos, intereses...). Los nifios con este patrén
de apego se manifiestan como auténomos, equilibrados, imaginativos, capaces de
afrontar situaciones que producen estrés, son mas empaticos con sus companieros,
respetuosos, piden ayuda cuando la necesitan sin volverse dependientes, tienen mas
amigos, son mas flexibles y dialogantes, etc.

La persona con apego «evitativo» tiende a mostrarse como no afectada por lo
que le pasa, rehuird hablar de los sentimientos, de su vida personal y de su historia,
y considerara una pérdida de tiempo todo lo que no sea acciéon. Ademas, frustra y
bloguea los intentos de proximidad afectiva del nifo. Los pequefos que experimentan
este tipo de apego tenderan a no manifestar sus necesidades (prevén que eso irritara
o molestara al adulto, o no alcanzara nada manifestandolas), apareceran como nifios
«duros», muy concentrados y con gran dedicacion a las tareas o trabajos, poco o nada
interesados en la vida de los demas, en ocasiones con reacciones agresivas —o que
indican bajo control de la misma (por no poder manejar la ansiedad al no haber podido
recibir una atencién calida y empatica por parte de sus adultos cuidadores)— que
pueden dirigirse hacia los padres y compaferos.

La persona que ha constituido un apego de tipo «ambivalente» se mostrara in-
consistente e impredecible en el trato con el nifio; en ocasiones, como ausente y/o
hastiada, y, en otras, con una proximidad alta derivada de sus propias necesidades,
dependiente de los otros, centrada en sus preocupaciones y situaciones irresueltas, lo
gue hace muy dificil regular los estados emocionales del nifio. El nifio con este tipo de
apego tendera a manifestar alta activacion fisiolégica y emocional, se mostrara infan-
tilizado y dependiente, turbado, caprichoso, con poco control de los impulsos, irritable,
angustiado, apegado a los adultos por desconfianza en su estilo de respuesta, por lo
que tampoco se consolara en su presencia, con riesgo de ser poco aceptado por los
demas.

Finalmente, los padres que muestran un apego de tipo «desorganizado» tendran
grandes problemas para captar las necesidades del nifio y responderan a ellas de un
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modo desajustado, incoherente y no contingente, no podran captar el estado mental
del nifio y, desde la forma de cogerlo (de cualquier modo), hablarle (a veces malhumo-
rado) y tratarlo, se podra percibir el modo inapropiado de cuidarlo; a su vez, los datos
de su historia personal tal vez reflejen una vida de maltrato o de desatencién. A su vez,
los nifios con este tipo de apego se muestran como nifios inquietos, desorganizados en
sus juegos y con sus cosas, con conductas de aislamiento y dificultades de interaccion
con los demas, sin saber como comportarse en las situaciones sociales, ni entender
emocionalmente a los otros o las implicaciones de sus acciones; no consiguen tener
una imagen integrada de si mismos.

De acuerdo con Gerhardt (2008), en nuestra practica de trabajo con los nifos vy
sus familias hemos constatado que los rasgos del comportamiento de los nifios que
reflejan un estilo u otro de apego no estan al nacimiento, ni dependen de los genes,
sino que dependen de las relaciones que se establecen en la diada padre/madre—hijo.
No podemos detenernos en la discusion sobre las influencias de la herencia y el medio
en el desarrollo, pero hoy es un dato cientificamente aceptado que la genética es solo
una potencialidad que se concreta en el dia a dia en interaccion con el ambiente, de
manera que las manifestaciones de los condicionantes genéticos solo son posibles si
se dan unas determinadas circunstancias ambientales (Dio Bleichmar, 2004; 2005).
Es mas, si se llevan a cabo ciertos cambios «ambientales» se puede modificar el
comportamiento predeterminado genéticamente (Kandel, 2007). Por eso, cuando se
da un ambiente adverso para la crianza de un nifio (entiéndase: cuando los padres
se sitlan frente a las relaciones de apego desde un modelo de tipo inseguro), el nifio
manifestara diversas alteraciones en su comportamiento como resultado de lo que
ha «organizado» en su mente ese medio y, esperanzadoramente, si se crean mejores
condiciones para esa misma labor, es decir, si los padres logran relacionarse con
alguien que les haga vivenciar una conexion emocional con los rasgos de un apego de
tipo seguro, podran interiorizar modelos mas positivos de comunicacién y de relacién
con su hijo, y vivir mejor las situaciones adversas vy dificiles (lo que daria lugar a la
creacién o a la génesis de recursos de resiliencia), y su hijo podria no manifestar los
rasgos y/o las conductas asociadas a las disfunciones en el ejercicio de la parentalidad.

Hemos de poner ahora en la palestra que la ceguera (o0 cualquier discapacidad) no
significa lo mismo para cada una de las personas, aunque sepamos basicamente que
implica no poder ver las cosas (o verlas con distintos grados de dificultad, si permanece
algun resto de visidn). Quiero referirme al significado psicolégico o mental. La cegue-
ra constituye, de entrada, un elemento de «extrafieza», que es entendido desde una
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mente particular. Su detecciéon provoca habitualmente en los padres sentimientos de
indole negativa, y la dificultad para la aceptacion del déficit en el nifio puede intensificar
la vivencia de los mismos, hasta dar lugar a la aparicién de una patologia (maxime
si, previo al nacimiento del nifio, la configuracion de su personalidad reunia rasgos
predisponentes para ello). El estilo de afrontamiento del déficit en el hijo va a estar
condicionado por el estilo de apego que se tenga interiorizado. En la medida en que los
padres no hayan podido interiorizar un apego de tipo seguro, el desarrollo mental del
nino estd en mayor situacion de riesgo, ya que se va a generar un ambiente en el que se
intensificara la influencia de los factores negativos, contrarios a una evolucidn positiva.
Probablemente, una madre con un tipo de apego desorganizado tendra dificultades
en la atencién de las necesidades basicas del nifio (por ejemplo, no mantener una
regularidad de horarios de comida, seleccion restringida de alimentos, etc.), pero si este
es ciego puede, continuando con el ejemplo, quedar paralizada en este aspecto y sequir,
ademas, con una pauta alimenticia inadecuada a lo largo del tiempo, ofreciendo al nifio
una alimentacion de bebé cuando ya tiene edad para comer sélidos y por si mismo.

Conviene dejar claro que la ceguera no provoca el que aparezca un apego de tipo
inseguro en los padres (obviamente, ya tienen un estilo de apego antes de serlo), pero
si puede contribuir a que los padres con estilos de apego de tipo inseguro acaben
creando un «ambiente» desfavorable para el desarrollo del nifo. De ahi nace la res-
ponsabilidad de los profesionales de estar en relacion estrecha con los padres cuando
llevan a cabo el seguimiento del desarrollo de los nifios, y de tener una perspectiva
relacional a la hora de organizar la intervencion.

¢Como se van inscribiendo y quedando asentadas estas vivencias en el cerebro?
El cerebro rige toda la vida. Como personas, somos una unidad somatopsiquica, y
el cerebro es el centro anatémico que controla y dirige de un modo integrado las
funciones corporales y mentales, parafraseando el titulo del libro de E. Punset, E/
alma esta en el cerebro (Punset, 2006). Cada vez mas, se va evidenciando que los
fendmenos descritos y contemplados desde determinadas perspectivas psicoldgicas
tienen un reconocimiento en los modos de funcionar del cerebro (Ribé y Martin, 2010).
Todo lo que nos pasa a nivel corporal tiene un reflejo en nuestra mente, y todo lo que
sentimos y pensamos tiene un reflejo en el cuerpo. Tenemos unos érganos sensoriales
(exteroceptivos) que captan la informacion del medio externo, y también unos senso-
res internos (interoceptores) que continuamente recogen informacién del estado del
cuerpo. El cerebro esta en una actividad continua, manejandose en esa «voragine»
informativa de la que somos conscientes en una pequefa parte.
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Nuestro cuerpo (nosotros) busca mantenerse en un estado de confort y equilibrio
(sobrevivir), y mientras esto lo vaya logrando no pone en marcha mecanismos de
alerta. Tenemos un «margen de tolerancia» frente a la estimulacion, que varia de
persona a persona. En el caso de que ese equilibrio no pueda ser restablecido por los
medios propios, el cerebro tiene que valorar el poder desestabilizador del estimulo,
y poner en funcionamiento aquellas conductas que reduzcan o eliminen su efecto
negativo.

Esta recogida de informacion y su procesamiento se realiza en tres segmentos o
nacleos basicos, mediante un potente sistema de conexiones neuronales entre unos y
otros. Estos tres nucleos fundamentales (el «cerebro triuno» de McLean) son: el tallo
cerebral, el sistema limbico y el neocértex.

De un modo simplificado, diremos que el tallo cerebral regula las funciones vitales
del cuerpo; el sistema limbico procesa los estimulos procedentes del interior y del
exterior, dandoles un valor emocional, y el neocortex recoge la informacion y la inter-
preta (la conceptualiza, le da un sentido, sopesa, compara...) para tomar decisiones de
accion y movilizar los recursos que se requieran para conseguir devolver a la persona
a un estado de confort y satisfaccion.

Estas tres estructuras determinan modos propios de procesamiento de la informa-
cion («sensoriomotriz» desde el tallo cerebral, emocional desde el sistema limbico y
cognitivo desde el cértex) (Ogden et al., 2009; Siegel y Hartzell, 2005; Siegel, 2007)
y dan lugar a modalidades diferentes de procesamiento de la misma —descendente
o ascendente— segun el punto del que se parta. Asi, un procesamiento desde lo
cognitivo se considera descendente, y si se parte de lo sensoriomotriz se considera
ascendente. Las emociones se encuentran a medio camino entre ambos, aportando
un matiz afectivo y motivacional a lo cognitivo y facilitando la comprensién de las
reacciones fisicas del cuerpo ante estimulos con un significado vivencial para el sujeto.
Segun Damasio, la emocion facilitaria asi el estado «integrador» del organismo, la
sensacion de equilibrio en la persona. Esta aportacion tiene relevancia porque los
nifos, por ejemplo, realizan basicamente un modo de procesamiento de la realidad
desde lo sensoriomotor y emocional (ascendente), mientras que los adultos suelen
utilizar habitualmente el modo de procesamiento descendente o racional, pudiendo
prescindir o no de tener en cuenta las emociones. La parte novedosa de esta consi-
deracién es que las relaciones personales influyen en la evolucion y el ajuste de este
proceso, Yy, asi, puede ocurrir que determinados estilos relacionales de los padres con
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sus hijos propicien un modo de procesamiento de la realidad en el que las emociones
tengan o no cabida y puedan ser reguladas o no, con el consiguiente efecto en el
modo de comportarse de los mas pequefios.

El cerebro es un 6rgano corporal complejo y aln mas lo es su funcionamiento.
En su estudio aun quedan muchas cosas por descubrir, aunque poco a poco se van
conociendo mas detalles de su organizacién y funcionamiento. Afladimos ahora que
el cerebro se encuentra formado por dos hemisferios, situados uno a la derecha y
otro a la izquierda de una linea media definida por la cisura longitudinal (hendidura
que recorre el cerebro desde la parte frontal a la occipital), sirviendo esta ubicacion
para identificarlos. Cada uno de ellos tiene una forma peculiar de procesar los datos
de la realidad y tiene un papel predominante en determinadas manifestaciones del
comportamiento de las personas (Siegel, 2007; Siegel y Hartzell, 2005). Ambos he-
misferios se encuentran conexionados por un haz de fibras nerviosas denominado
cuerpo calloso, a través del cual la informacién fluye de un lado a otro, facilitando la
vivencia integrada de estas dos formas de experimentar la realidad por parte de cada
uno de ellos.

El hemisferio izquierdo procesa la informacion de modo lineal, ldgico, analitico y
a partir del lenguaje. El hemisferio derecho procesa la informacion de forma global,
no-lineal, sin palabras, lo hace principalmente con los datos de caracter sensorial y
espacial y desde parametros emocionales. Por decirlo de un modo sencillo, desde
el hemisferio derecho se crearian «representaciones» de la realidad sin palabras, y
desde el hemisferio izquierdo se «conceptualizarian» esas representaciones, segun
Gazzaniga. Pongamos un ejemplo: imaginemos una situacién en la que observamos
qgue dos personas se dan un beso. Con el hemisferio derecho procesariamos diferen-
tes datos del hecho de un modo global: la postura que adoptan los intervinientes, los
detalles de sus rostros, etc., y con el hemisferio izquierdo que tendria en cuenta el
conjunto de esos datos, hariamos una interpretacion conceptual etiquetando el hecho
como un saludo de cortesia, amistad, fraternidad, etc.

Por otra parte, sabemos que el lenguaje aparece de un modo progresivo y no
alcanza una estructura suficiente para empezar a utilizarse como un vehiculo de
transmisién de ideas, sentimientos, etc., hasta una edad de entre dos y tres afos,
haciéndolo entonces de un modo limitado, ya que el pensamiento evoluciona progre-
sivamente hasta la adultez desde formas ldgicas que solo pueden tener en cuenta
algunos datos de la realidad y realizar con ellos una articulacion reflexiva parcial. Esto
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quiere decir que, durante esos primeros afios de la vida, el hemisferio predominante
para el procesamiento de la informacién es el derecho, y que la realidad (lo que nos
ocurre a nivel interno y lo que captamos a nivel externo) la vamos a procesar a partir
de los parametros desde los que lo hace este hemisferio (Schore, 2001; 2002).

Es mas, la funcién reguladora se da a un nivel no-verbal, ya que, aunque los pa-
dres hablen al nino mientras realizan las acciones diarias de cuidado, se relacionan
con él modulando la voz de un modo peculiar, lo acarician, le sonrien, lo mecen...
tratando de adaptarse al estado del nifio y procurando que permanezca el mayor
tiempo posible en un estado de equilibrio y bienestar. De este modo el trato que se
ha recibido, las vivencias emocionales, los «elementos concretos» de los estilos de
relacidon, etc., van a quedar registrados en el hemisferio derecho, que constituye la
sede de la memoria procedimental (sin palabras). A partir de los 2 o 3 afos y gracias
al lenguaje, los nifilos empiezan a poder registrar los detalles de sus experiencias
desde parametros verbales, al facilitarles los adultos la adquisicion de términos iden-
tificatorios sobre los hechos que les acontecen y una interpretacion de sus estados
y vivencias a través de la palabra, lo que dara lugar a la aparicion de la memoria de
tipo explicito (semantica o factual y episddica o autobiografica) y que va a hacer mas
facil su acceso a la conciencia.

Tras el nacimiento, el nifio empieza a experimentar diferentes sensaciones: ham-
bre, sueno, frio o calor... Por si mismo no es capaz de regular estas sensaciones del
cuerpo ni de procurarse el alimento, el abrigo, o lo que requiera para sentirse bien,
por lo que, cuando alcanzan un determinado umbral, se produce una activacion
fisioldgica que acabard dando lugar a ciertos comportamientos que alertaran a los
adultos cuidadores para resolver la situacion. De ahi la necesidad de que el adulto
esté disponible y sensibilizado para responder con prontitud a las sefales que le
pueda enviar el nifio.

Cada nifio, cada persona, tiene un margen de tolerancia o de activacion éptimo
frente a los estimulos (externos e internos), por encima del cual se ve hiperestimu-
lado, sobrepasado, desorganizado y agitado, y por debajo del cual se experimenta
a si mismo como entumecido, hipoestimulado o paralizado. Dentro del margen de
tolerancia, la activacién de los subsistemas simpatico y parasimpatico del Sistema
Nervioso Auténomo (SNA) mantienen un funcionamiento equilibrado, produciendo asi
una regulacién optima de los estados internos, que se traducira en una forma de estar
atenta, calmada, sosegada...
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La activacién (iniciada desde el registro de esas sensaciones por parte del tallo
cerebral y algunas estructuras del sistema limbico —principalmente, la amigdala y el
hipotalamo—) implica la puesta en marcha de una respuesta fisioldgica y la aparicion
de un correlato motor y expresivo (agitarse y llorar, p. €j.), que busca la resolucién del
estado de desequilibrio. Evidentemente, en esas edades tempranas la resolucion solo
es posible si un adulto la lleva a cabo a partir de alguna accién concreta. La activacion
producida por los estimulos provoca, asi, la puesta en marcha del Sistema Nervioso
Autonomo (SNA) desde las estructuras cerebrales anteriormente resefiadas.

Hasta hace pocos afios se concebia la funcionalidad del sNA desde la activacién o
aceleracién de la reaccidn fisioldgica corporal (accion simpatica) y la relajacion o freno
de la misma (accién parasimpatica). Recientemente, Porges ha puesto de manifiesto
a través de su «teoria polivagal» que el SNA funciona como un sistema jerarquico de
respuestas.

Segun este planteamiento, las respuestas neurobioldgicas que emitimos ante la
estimulacion ambiental se darian a tres niveles: en principio se activaria la rama
parasimpatica ventral del nervio vago que facilitaria la conexion social. A través de sus
conexiones neuroldgicas con diferentes areas cerebrales, la activacion de esta parte
mielinizada del nervio vago daria lugar a un conjunto de conductas que se manifiestan
en la interaccién social (por ejemplo, apertura de parpados para facilitar el mirar, los
gestos faciales, los musculos auditivos y laringeos, etc.), y desde los que el interlocutor
podria alcanzar una interpretacién del estado del nifio y adoptar una reacciéon conse-
cuente. Mientras se estd dando esta «conexidn social», las personas oscilan entre la
activacién y la relajacion, manteniendo controlada la accién de los sistemas simpatico
y parasimpatico (es decir, regulando la actividad de ambos), facilitando la atencién
sobre el entorno y contribuyendo al establecimiento de las relaciones sociales.

El sistema simpatico entra en accién cuando la conexion social empieza a no re-
sultar equilibradora y los estimulos adquieren el cariz de intolerables (por excesivos,
desestabilizadores, amenazantes, etc.). Es entonces cuando el organismo inicia la
respuesta frente al estrés al recoger la amigdala los datos sensoriales «alarmantes» y
movilizar al hipotalamo para que libere hormonas y neurotransmisores que preparan
al organismo para la defensa, dando lugar a conductas de ataque o huida (en los
nifios pequefios podemos observar, por ejemplo, la reaccion de huida cuando, ante un
estimulo «aversivo», contorsionan el cuerpo, retiran la cabeza, se muestran agitados
y el volumen del lloro aumenta). Si esta reaccién «simpatica» tiene éxito eliminando
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o alejandose de la fuente del displacer, el organismo volvera a la zona de activacion
optima tras un tiempo. Pero si ni la conexion social, ni la respuesta propiciada por el
sistema simpatico dan resultado, es decir, si no es posible eliminar o alejarse del esti-
mulo aversivo y, por tanto, no se puede retornar a la zona de activaciéon 6ptima, o, lo
gue es lo mismo, no se puede reestablecer el equilibrio (la tranquilidad, la seguridad),
se pone en marcha la rama dorsal del nervio vago (inervada también desde el tallo
cerebral) produciendo una disminucion de la respuesta fisioldgica y llevando al cuerpo
hacia la inmovilizacién, la insensibilizacién, la lentificacion... lo que se traducira en
alteraciones organicas (gastricas, respiratorias, vasovagales, etc.), hipovitalidad, en
vivencias de vacio personal, etc. Los seres humanos respondemos con este esquema
jerarquico ante los acontecimientos de la vida.

Como es evidente, la repeticién de situaciones y de resoluciones va teniendo un
efecto estructurante. Todd decia en 1959 que «la funcién precede a la estructura:
el mismo movimiento hecho una y otra vez acaba moldeando el cuerpo» (citado en
Ogden et al., 2009) o, lo que es lo mismo, si la forma de solventar las situaciones de
estrés se repite, acaba produciendo una configuracidn del cerebro determinada, fruto
de los caminos neuroldgicos (conexiones sinapticas) que se han podido establecer,
guedando determinadas estructuras con una funcién hiper- o hiposensibilizada para
hacer frente a las situaciones potencialmente estresantes con las que el nifio se pueda
ir encontrando. De ahi la importancia de la respuesta del adulto y la necesidad de
considerar el estilo de apego que este pudo establecer en la relacién con sus padres y
que esta ahora estableciendo con su hijo. La atencion del adulto, cuando es adecuada
(o, lo que es lo mismo, cuando reune los rasgos del apego de tipo seguro), se convierte
en predecible y provoca en el nifio una vivencia de coherencia y cohesion interna, ya
que facilita una conexion flexible entre los tres sistemas de procesamiento sefalados
y permite que circule la informacion entre hemisferios y entre las areas resefiadas.

Hay otras areas cerebrales que tienen también un papel clave en este proceso.
Mencionamos brevemente al hipocampo, que es una parte del sistema limbico si-
tuada junto a la amigdala y en conexidn con ella y con otras estructuras, que actua
como un centro de la memoria a largo plazo, recuperando para la valoracién de las
situaciones presentes datos de experiencias pasadas (memoria procedimental). Las
células del hipocampo son muy sensibles al cortisol (la hormona del estrés), por lo
que si este es excesivo puede acabar destruyéndolas. En la hiperactivacién (o en
la activacion simpatica) se producen unas reacciones fisiolégicas que aumentan la
presencia de cortisol en sangre, por lo que es factible que las personas que han
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padecido mucho estrés (estados de angustia o ansiedad intensos) muestren fallos
de memoria o no puedan tener en cuenta lo vivido y vuelvan a sufrir las mismas si-
tuaciones perjudiciales. En la hipoactivacién se producirian efectos mas relacionados
con el «no-sentir», con la disociacidon. Por esta razén, la permanencia en las zonas de
hiperestimulacién o hipoactivacién fomenta la desorganizacién del comportamiento,
altera la percepcidén de la realidad y dificulta alcanzar una imagen integrada de uno
mismo. Es decir, la hiper- o la hipoestimulacion fisioldgicas (la activacion simpatica
0 parasimpatica) ponen de manifiesto una dificultad en la regulacion emocional del
bebé o del nifio pequefio por parte de los padres. Estos, ademas, son quienes,
desde su estilo educativo, modelan unos niveles de activacién determinados y ponen
limites a otros, contribuyendo asi a que el nifio vaya consiguiendo mayores cotas
de autorregulacién. Muchas reacciones comportamentales (inquietud, conducta
provocadora o agresiva, etc.) e incluso fisiolégicas (p. ej., descontrol de esfinteres)
pueden derivarse de la dificultad de los padres para la regulacién emocional, ya
que los padres que tienen esta limitacidn no pueden ayudar a sus hijos a utilizar
las emociones y los sentimientos ni como indicadores o guia para la accién, ni para
establecer y mantener relaciones personales.

Podriamos decir, en relacion al apego, que los nifios con apego seguro —como
tonica general— se mantienen en la zona de activacién o6ptima del margen de
tolerancia. Los que desarrollan apegos resistentes se situan habitualmente en la
zona de hiperactivacion (predominio simpatico). Los que muestran un apego de
tipo evitativo permanecen en la zona de hipoactivacién (predominio parasimpatico).
Los que muestran un apego desorganizado oscilan entre la hiperactivacion y la
hipoactivacion sin un control claro.

La hiper- o la hipoactivacion fisioldgicas dificultan la actividad cortical (recorda-
mos que el cértex es la sede de la racionalidad, de la imaginacién, de la toma de
decisiones, de la memoria explicita, etc.). El cértex es el manto superior del cerebro.
Estd compuesto por varios Iébulos (frontal, parietal, temporal y occipital) con una
estructura diferente y una «especializacién» funcional (Portellano, 2007). Hay que
tener en cuenta que el cerebro procesa la informacién y controla las acciones desde
puntos diversos, aunque alguna de las areas desde las que lo hace tenga un papel mas
evidente o destacado. Asi pues, resumiendo de un modo muy simplificado, diremos
que en el occipital se procesan los estimulos visuales, en el temporal los auditivos, en
el parietal el tacto y la organizacion del espacio (también es la sede principal de las
operaciones matematicas), y en el frontal el movimiento, lo somatico y el raciocinio.
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Para nuestro propdsito vamos a detenernos en explicar la influencia en las rela-
ciones sociales de la parte del cortex frontal denominada cortex prefrontal. El cortex
prefrontal se subdivide en dos areas: la parte mas externa recibe el nombre de «cortex
prefrontal dorsolateral» y viene a funcionar como la pizarra de la mente o memoria a
corto plazo, y la parte intermedia es la conocida como «cértex orbitofrontal» (ya que
esta area se ubica a la altura de los 0jos).

El cortex orbitofrontal se encuentra conexionado con una regién préxima denomi-
nada «cingulado anterior», a la vez que ambos estan conectados con la amigdala y
el hipotdlamo. La accion conjunta de estas estructuras se considera imprescindible
para la flexibilidad mental. Por su conexién con el cortex frontal, las estructuras lim-
bicas y el tallo cerebral, el cértex orbitofrontal puede considerarse como «la zona de
integracién neuronal y convergencia Ultima de todo el cerebro» (Siegel y Hartzell,
2005), ya que coordina la funcién del sNA, participa en la regulacién de la actividad
hipotalamica, ayuda a modelar los estados emocionales, se activa en la comunicacion
personal sintonizada, juega un papel decisivo en los procesos de cognicidon social y
esta relacionado con la conducta ética, la autoconciencia y la memoria autobiografica.

El cértex prefrontal se va desarrollando a lo largo del primer afio de la vida, es-
tableciéndose multiples conexiones neuronales en esta area desde los 6 a los 12
meses (justo cuando se da el periodo intersubjetivo del desarrollo), alcanzando ma-
yor densidad cuanto mas intensas sean las relaciones entre los progenitores y el
bebé (Gerhardt, 2008), hasta funcionar plenamente en torno a los 18 meses. Poco a
poco, el cértex orbitofrontal (del hemisferio derecho) va creando conexiones que le
permiten reconocer los rostros (en conexion con el area fusiforme de las caras del
|6bulo temporal que analiza los detalles de los rostros) e investirlos de emocionalidad.
Conexiones que, cada vez, iran haciéndose mas complejas al incorporar mas com-
ponentes cognitivos, sensoriales, experienciales, y que se iran «almacenando» en la
memoria como imagenes mentales de estados emocionales y mentales de los demas,
qgue podran recuperarse en otros momentos, facilitando asi el poder manejarse en las
relaciones sociales.

A medida que el nifio crece, los padres también cambian sus modos de relacionarse
con el nifio y le permiten o no realizar ciertas acciones. Cuando lo hacen, como ya
hemos indicado, adoptan actitudes corporales determinadas, hacen inflexiones de la
voz caracteristicas, manifiestan una expresion facial acorde a la reaccion emocional
que les ha provocado la accidn del nifo... De este modo, va aprendiendo a activarse
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y frenarse en su accidon (como siempre, de acuerdo con el modo de actuar de los
padres o cuidadores en esos momentos). Mas tarde, en torno a los 3 afios, con la
aparicién del lenguaje podra comprender cada vez mejor las reacciones emocionales
de los demas desde parametros y contenidos verbales, iniciando su actividad el area
orbitofrontal del hemisferio izquierdo.

Este proceso madurativo presenta una ligera diferencia en los nifos con déficit
visual. Como hemos visto, la maduracion del cértex orbitofrontral se inicia para to-
dos los seres humanos con el contacto cuerpo a cuerpo (desde lo tactil) y desde el
conjunto de conductas que forman parte de los procesos de cuidado personal. En los
niflos con vision, este sentido permite un acceso rapido a los estados mentales del
interlocutor, manifiestos en su expresion facial, sus actitudes corporales, etc. El nifio
con deficiencia visual se ve impedido de captar estos aspectos (visuales) no verbales
de la interaccidn y necesita un tiempo extra para poder dotar de significado a otros
rasgos no-verbales de caracter auditivo y tactil que se hacen presentes cuando los
padres se relacionan con él. Finalmente, cuando los procesos madurativos cerebrales
permiten la aparicidon del lenguaje, el nino necesita una pequena guia verbal para
poder identificar esos aspectos que no se pueden captar en ausencia de la vision. Por
estas razones, es probable que la maduracién del cortex orbitofrontal sea algo mas
lenta (tarde mas en hacer conexiones neuroldgicas) en los nifios con déficit visual,
pero, hasta la fecha, no hay investigacion neuroldgica que refrende esta afirmacion,
aunque si experiencias clinicas que la avalan.

Otra zona igualmente relevante para las relaciones sociales es la circunvolucion cir-
cular. Es una estructura alargada, que esta situada por encima del cuerpo calloso. El
segmento anterior (también conocido como area cingular anterior o cértex cingulado
anterior) centraliza la informacion procedente del cuerpo (los estimulos corporales y los
estados emocionales que generan) y la procedente del cortex (la informacion recogida y
procesada desde los estimulos externos), guiando la actividad cerebral en los procesos de
atencién. Conecta asi los aspectos emocionales y cognitivos de la mente, constituyendo
la sede de los componentes afectivos de las relaciones y de los que tienen relacién con
los procesos ejecutivos del cerebro. En la parte posterior (o cértex cingulado posterior)
se sitlan grupos neuronales relacionados con la memoria a largo plazo.

La actividad del cortex cingulado anterior se pone de manifiesto en la conducta

agresiva, la motivacion, la atencion, la capacidad de sentir emocionalmente (dolor,
placer), el control de las reacciones de miedo, incluso en la capacidad de prestar
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cuidados a los hijos. Cuando se lesiona, o cuando no ha podido conseguir un nivel de
conexion idéneo con el cértex orbitofrontal, se observa en el sujeto una alteracion
del comportamiento que se manifiesta como dificultad de controlar las reacciones
ante los estimulos y situaciones sociales, y en grandes dificultades para identificar
y entender los estados afectivos ajenos y los propios. También estad conectado al
cortex prefrontal dorsolateral, que, como hemos dicho anteriormente, se considera
la «pizarra de la mente», para poder ir barajando alternativas de comportamiento a
valorar o a manifestar.

La génesis de la interconexion adecuada de todas estas estructuras para dar lugar
a este sistema «integrado» esta en las relaciones que se establecen entre los nifios
y sus padres (puede haber influencias ambientales circunstanciales que también in-
fluyan, pero en un grado muy limitado). El adulto (madre y/o padre), al actuar como
«mente auxiliar» del bebé (sobre todo, a través de su actividad de «mentalizacién» de
las vivencias del nifio) va produciendo la maduracion del funcionamiento «integrado»
de estos sistemas y areas cerebrales a través de una red compleja de conexiones
neuronales fluidas y flexibles, dando lugar a una experiencia cohesionada del compor-
tamiento y de si mismo.

A menor capacidad de los progenitores para desarrollar esta funcién, menor de-
sarrollo de la comprensidon de sus estados emocionales podra tener el nifio y, por la
misma razén, mas dificultad tendra en entender a los otros, por lo que también estara
en mayor riesgo su integracién social (Lucerga y Sanz, 2003).

Como hemos destacado anteriormente, las emociones tienen la cualidad de ser
integradoras del psiquismo. La emocién experimentada tiene un correlato fisioldgico
y puede ser identificada por la actividad cortical (vivencialmente por el hemisferio
derecho, nombrada y analizada por el hemisferio izquierdo), a la vez que reviste la
accion de un elemento motivacional. La conjuncién de todos estos matices se realiza
a partir de las conexiones de las areas prefrontales del cerebro (cingulado anterior,
cortex orbitofrontal y cértex prefrontal dorsolateral) con el sistema limbico (en es-
pecial la amigdala y el hipocampo) y el tallo cerebral. De acuerdo con cada estilo de
apego, esta funcién reguladora del psiquismo se podra llevar a cabo con un resultado
diferente para cada nifo, ya que, segun uno u otro, podra experimentar un grado
de coherencia interna mayor o menor (funcionara de modo 6ptimo o subdptimo su
cerebro), lo que le permitira situarse en la vida y frente a las relaciones sociales con
recursos o con dificultades.

RopriGuEz, E. (2010). Influencias del vinculo de apego en la organizacion cerebral. Integracion: Revista sobre
discapacidad visual, 58, 49-67.

64



- INTEGRACION: REVISTA SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 58 - Septiembre-diciembre 2010 - ISSN 1887-3383 -

Con mas 0 menos recursos, los nifios con deficiencia visual no tienen por qué no alcan-
zar en la relacién con sus padres un apego de tipo seguro. M. Main (2001) afirma que este
es precisamente uno de los argumentos para demostrar que el apego no esta controlado
por los genes. En principio, el tacto, el oido y el olfato son los sentidos relacionales que
aportan a todos los nifos informacién de la realidad y las personas, y aunque la visién
(para los que la tienen o conservan parcialmente) adquiere cada vez mas preponderancia
por su accion cualitativa, los otros sentidos siguen funcionando y madurando, y aportan-
do al nifo datos para entender la realidad, lo que le permitira ir construyendo esquemas
y categorias desde los que entenderse a si mismo, a los demas y el mundo de los
objetos. Lo realmente trascendente para conocer la direccidon que seguiran el desarrollo
y la educacién de un nino es el estilo de apego que sus padres hayan podido interiorizar,
porque, como hemos visto, lo van a poner en juego en la relacién con su hijo y eso va
a organizar su personalidad (del nifno) en un sentido determinado, no siempre positivo.

Por ultimo, conviene tener en cuenta que el apego (vincularse, tener relaciones
significativas con los demas) es una necesidad primaria y, como hemos expuesto,
de una trascendencia fundamental para la vida y la integracién social. Profundizar
en el conocimiento de las multiples consideraciones que implica para la atencion y la
educacion de los nifios es imprescindible, mucho mas si se quiere atender a los nifios
desde las primeras edades de su desarrollo. De algun modo, los padres buscan en los
profesionales que trabajan en el ambito de la atencion temprana una «base segura»
desde la que poder entender mejor a su hijo y relacionarse con él de un modo que le
facilite crecer y desarrollarse éptimamente.
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Analisis

Prevencion e intervencion en los trastornos
del desarrollo en atencion temprana.
Ceguera y trastornos del espectro autista

Dealing with developmental disorders in early care.
Blindness and autistic disorders

Seminario de Atencién Temprana'

Resumen

El Seminario de Atencion Temprana del Centro de Recursos Educativos de la ONCE en
Alicante plantea en este articulo la necesidad de profundizar en el estudio de las relaciones
entre la discapacidad visual y algunas conductas tipicas del autismo. Con este objetivo, se
realizd un muestreo de alumnos ciegos que presentaban conductas asociadas a Trastornos
Generalizados del Desarrollo (TGD) sin ninguna otra discapacidad. Se establecié una tipologia
de alumnos, y se estudiaron los factores de riesgo, las sefiales de alarma y el desarrollo
del lenguaje. Los autores concluyen que la ceguera es un factor de riesgo en el desarrollo
evolutivo; que se observa cierta similitud de conductas entre algunos nifios ciegos y otros
con TGD, pero con matices importantes que las diferencian; que el desarrollo del lenguaje
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Valencia y Castellén (eam@once.es). Nieves Cabrero Flores, maestra del equipo especifico de atencion educativa de Alicante
(ncfl@once.es). Maria Rosa Candel Martin-Rincon, maestra del equipo especifico de atencién educativa de Alicante (rcmr@
once.es). Francisco Javier Checa Benito, psicdlogo del equipo especifico de atencion educativa de Murcia (ficb@once.es).
M.2 Dolores Garcia Paya, maestra del equipo especifico de atencion educativa de Alicante (mdgp@once.es). Carmen Manso
Miguelafiez, maestra del equipo especifico de atencién educativa de Valencia y Castellén (cmam@once.es). M.2 Carmen Mar-
tinez Martinez, psicdloga del equipo especifico de atencidon educativa de Cartagena (mcmb@once.es). M.2 Isabel Montoro
Ruiz, maestra del equipo especifico de atencién educativa de Alicante (mimr@once.es). Beatriz Paton Esteban, maestra del
equipo especifico de atencién educativa de Valencia y Castellén (bpae@once.es). Isabel Salvador Xaixo, maestra del equipo
especifico de atencion educativa de Valencia y Castellon (isx@once.es). Y ademds: Ana Martinez Segura, maestra de la Con-
sejeria de Educacion de la Regidn de Murcia (anms@once.es). M.2 Nieves Romero Gavira, maestra componente del seminario
de Atencién Temprana del cre de Alicante (hasta diciembre de 2009).

SEMINARIO DE ATENCION TEMPRANA (2010). Prevencion e intervencion en los trastornos del desarrollo en atencion
temprana: ceguera y trastornos del espectro autista. Integracion: Revista sobre discapacidad visual, 58, 68-90.

68


mailto:eam%40once.es?subject=
mailto:ncfl%40once.es?subject=
mailto:rcmr%40once.es?subject=
mailto:rcmr%40once.es?subject=
mailto:fjcb%40once.es?subject=
mailto:mdgp%40once.es?subject=
mailto:cmam%40once.es?subject=
mailto:mcmb%40once.es?subject=
mailto:mimr%40once.es?subject=
mailto:bpae%40once.es?subject=
mailto:isx%40once.es?subject=
mailto:anms%40once.es?subject=

- INTEGRACION: REVISTA SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 58 - Septiembre-diciembre 2010 - ISSN 1887-3383 -

constituye un aspecto clave; y que es esencial detectar las sefiales de alarma, para enfocar
la intervencidon educativa.

Palabras clave

Discapacidad visual. Atencidon Temprana. Trastornos Generalizados del Desarrollo (TGD).
Trastornos del espectro autista. Factores de Riesgo. Sefiales de Alarma. Desarrollo del len-
guaje. Comunicacién interpersonal.

Abstract

In this article, the early care seminar working out of ONCE's Educational Resource Centre
at Alicante addresses the need for an in-depth study into the relationship between visual
disability and certain characteristically autistic behavioural traits. A sampling of blind pupils
with no other disability who exhibited behaviour associated with pervasive developmental
disorder (pDD) were sampled to this end. A pupil typology was established and risk factors,
warning signs and language development were studied. The authors conclude that blindness
is a risk factor in evolutionary development; that certain behavioural similarities can be found
between blind and ppD children, but that the differences between them are significant; that
language development is a key factor; and that detecting warning signs is essential to adopting
the most suitable approach to educational intervention.

Key words

Visual disability. Early care. Pervasive Developmental Disorders (pDD). Blindness and autistic
disorders. Risk factors. Alarm signals. Language development. Interpersonal communication.

Introduccion

El Seminario de Atencidon Temprana del crRe de Alicante esta formado por profesio-
nales de los Equipos Especificos de Atencion Educativa de su ambito de intervencion:
Alicante, Cartagena, Murcia y Valencia-Castellon.

Desde octubre de 2005 se relune para unificar los criterios de intervencién a seguir

con los nifios de 0 a 3 afos por parte de los equipos, y favorecer el intercambio de
experiencias.
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En los andlisis de casos realizados durante las sesiones de trabajo se fue eviden-
ciando una inquietud por el desarrollo evolutivo de algunos alumnos ciegos que mani-
festaban conductas similares a los nifios con TGD.

¢Por qué manifiestan rechazo al contacto fisico, comunicacién interpersonal alterada
y/o estereotipias de autosensorialidad?

¢Por qué algunos nifios, a pesar de mostrar esas conductas, siguen un desarrollo
evolutivo normalizado y otros no?

Buscando respuestas, hemos hecho una revisidon de estudios que relacionan ambos
conceptos —ceguera y TGD— que, unida a nuestra propia experiencia de trabajo, nos
permita dar mejor respuesta a las necesidades de intervencién con estos alumnos.

Existen factores de riesgo y sefales de alarma que nos pueden ayudar a valorar
la gravedad de las conductas manifiestas y las consecuencias que tienen para el
desarrollo evolutivo del nifio.

Nos planteamos si la falta de respuesta a las primeras sefiales de comunicacién
preverbal del nifno ciego puede llevarle a una situacion de aislamiento y de ausencia
de intencion comunicativa.

Tipologia de casos
Nifos ciegos tipo A

Son aquellos nifios que, teniendo diagnosticada la ceguera, no presentan sefales
de alarma en la primera etapa de la atencion temprana, siendo su desarrollo psicoe-
volutivo, aunque mas lento, semejante al desarrollo de los nifios con visién normal.
Ninos ciegos tipo B

Son aquellos nifios que, teniendo discapacidad visual (ceguera) diagnosticada,
presentan sefales de alarma durante la primera etapa de su desarrollo infantil. Pos-

teriormente, en torno a los 6-8 afios, lograran alcanzar un desarrollo madurativo
normalizado en las areas motriz, cognitiva y de lenguaje, respecto a los nifios con
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vision normal. En el area social, de expresidon de emociones, suele perdurar un déficit
durante la edad adulta.

Nifos ciegos tipo C

Son aquellos nifios que, teniendo discapacidad visual (ceguera) diagnosticada y
presentando sefales de alarma durante la primera etapa de su desarrollo infantil, no
llegaran a alcanzar un desarrollo madurativo normalizado, manteniendo un manifiesto
desfase generalizado en las diversas areas del desarrollo psicoevolutivo. La afectacion
en la comunicacion, en las areas cognitiva, social y emocional, perdurara durante la
edad adulta. Se sospecha algun tipo de afectacion neuroldgica pero sin diagndstico.

Niiios ciegos tipo D

Son aquellos nifios que, ademas de presentar discapacidad visual (ceguera), presen-
tan otros trastornos diagnosticados, existiendo un manifiesto desfase del desarrollo
psicoevolutivo con respecto a su grupo normativo.

Factores de riesgo

La existencia de una discapacidad es, en si misma, factor de riesgo para el desen-
cadenamiento de otras perturbaciones del desarrollo que se asocian a la discapacidad
original. En los nifos ciegos el factor de riesgo viene dado por su dificultad de recibir,
interpretar y/o integrar la informacién del mundo exterior y por las reacciones emo-
cionales que la ceguera provoca en los padres.

Diagndstico oftalmoldgico: edad y gravedad

Las consecuencias para el desarrollo del nifio seran distintas si la ceguera es con-
génita o adquirida (Hobson, 2002).

Los casos analizados con riesgo de presentar patologias de «desconexién» son
ninos con ceguera total congénita. La existencia de un resto de vision Util proporciona
al nifio y al entorno una via de comunicacion que garantiza la relacién del nifio con
sus cuidadores. Asi mismo, si el nifio ha perdido la visidon pasado un tiempo desde
el nacimiento, cuando ha tenido la oportunidad de establecer lazos afectivos con sus
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figuras de apego, es capaz de mantener el interés por la comunicacion y el interés por
el mundo exterior.

Patologia visual de afectacion neuroldgica

Se observa repetidamente en muchos estudios que existe conexidn entre
los trastornos visuales de afectacién neuroldgica y los Trastornos del Espectro
Autista (TEA).

Cass (1996) investigd los distintos tipos de diagndsticos oftalmicos basandose
en la relacién entre trastornos visuales especificos y probable afectacién neu-
roldgica. Descubrid que los nifios cuyo diagndstico incluia la afectacion de algun
aspecto neuroldgico del sistema visual (hipoplasia del nervio éptico, amaurosis
de Leber) estaban afectados y mostraban patentes retrasos en su desarrollo. Asi
mismo, descubrid que aquellos niflos cuyas patologias visuales no conllevaban
ningln componente neuroldgico (cataratas) no sufrian ningun tipo de retraso
del desarrollo.

Los sujetos con diagndsticos visuales de:

e retinopatia del prematuro,
e amaurosis de Leber,

e enfermedad de Norrie,

e hipoplasia del nervio dptico,

presentan un retraso global notorio que no es tipico de los nifos cuyo Unico diagndsti-
co es la ceguera. Por ejemplo: retraso moderado o acusado en el procesamiento de la
informacién, extrema defensividad tactil y auditiva, dificultades con las transiciones,
rigida adhesién a la rutina, evitacion de la interaccion y del compromiso social, desa-
rrollo atipico del lenguaje...

Segun Ek et al. (1998), el diagndstico de TEA en nifios ciegos suele depender de los
dafios o disfunciones cerebrales.

Andrews y Wyver (2006) concluyen que los diagnosticos oftalmoldgicos con afec-

tacion neuroldgica del sistema visual o con deficiencias neuroldgicas mas profundas
explican numerosos casos de TEA entre los nifios ciegos.
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La conexion entre el diagndstico de dolencias cerebrales y visuales, el retraso o
retroceso en el desarrollo y los TEA se observa repetidamente.

Complicaciones médicas en la primera etapa de vida

Otro factor digno de consideracidén son las consecuencias de las complicaciones
médicas en la primera etapa de la vida. Los nifios que nacen prematuramente y
desarrollan como consecuencia una retinopatia del prematuro, suelen tener historias
médicas complicadas. También muchos de los nifios a los que se les diagnostican
anomalias del nervio éptico requieren en su primera infancia servicios de intervencion
terapéutica y educacional.

Someterse durante el primer afio de vida a multiples operaciones y pasar largos pe-
riodos en el hospital es un factor de riesgo a tener en cuenta, debido a la gran fragilidad
que desencadena la no realizacion del vinculo con la figura materna o de referencia.

Los comportamientos de tipo autistico pueden relacionarse con los incidentes de la
vida de un nifo ciego, mientras que el caso sera diferente cuando se trate de un nifio
autista vidente que no ha soportado complicaciones y tratamientos médicos continuos
en la primera etapa de su vida. (Bahar et al., 2003).

Caracteristicas de la interaccion socioemocional

Los criterios diagndsticos de los TEA especifican que debe existir una deficiencia
cualitativa en la interaccion social reciproca en relacion a su nivel de desarrollo.

La ceguera en si es un factor de riesgo desde el momento en que el bebé es incapaz
de captar los sentimientos del otro a través de sonrisas, miradas y expresiones faciales.

Los nifios ciegos y los nifios videntes autistas experimentan dificultades en la inte-
raccién social, y muchas de esas dificultades se manifiestan mediante comportamien-
tos similares en ambos grupos:

¢ Ninos videntes autistas:

e carecen de habilidades para implicarse en juegos espontaneos e imaginativos,
e prefieren juegos repetitivos frecuentes,
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e no emplean juguetes para tales propdsitos,
e demuestran escasa curiosidad social,
e prefieren estar solos que acompanados.

e Nifios ciegos:

e presentan limitaciones en sus interacciones sociales, tienden a jugar solos y
suelen buscar la interaccién con los adultos en lugar de relacionarse con sus
iguales,

e su comportamiento en el juego es perseverante,

e dan minimas muestras de imitacién espontanea debido a la falta de modelos
visuales.

No es facil determinar si este tipo de comportamientos propios de los nifios ciegos
son indicativos de TEA o si, por el contrario, no son mas que una via propia de desarrollo.

Hobson (2002) hizo un estudio con nifios con ceguera congénita que presentaban un
cuadro clinico indicativo de TEA. Solo una minoria de estos nifios ciegos obtuvo puntua-
ciones positivas en «anomalias en la manera de relacionarse con la gente». La mayoria
de los ninos videntes autistas obtuvieron puntuaciones positivas en estas areas.

La atencidon compartida y la referenciacidon social son otros aspectos del compor-
tamiento en el que experimentan dificultades tanto los nifios ciegos como los nifios
videntes autistas (Frith, 2003; Loots et al., 2003).

Loots et al. (2003) afirman que cuando un nifo es discapacitado visual, la diada
nifio/cuidador tiene dificultades para establecer y mantener una comunicacién sim-
bélica y linguistica significativa en los momentos de atencién conjunta. Ahora bien,
estas carencias pueden suplirse con mecanismos compensatorios propios de la via de
desarrollo del nifio y de la relacidn entre el cuidador y el nifio, como:

e sefalar con el cuerpo,
e inmovilizar el cuerpo,

¢ inclinarse hacia el objeto.

Se cree que, con el tiempo, los nifios con TEA también hacen progresos en la socia-
lizacion. La diferencia radica en:
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e alos niflos con TEA hay que ensefiarles las respuestas adecuadas,
e son incapaces de realizar generalizaciones Utiles,

e son incapaces de adaptarse a situaciones desconocidas,

e oponen resistencia a las estrategias de intervencion.

Otros aspectos

Sonksen y otros autores sugieren algunos factores de riesgo que pueden afectar
directamente a la conducta, y al desarrollo general de los nifios ciegos:

e falta de empuje e iniciativa,
e pobre imagen de si mismos,
e escasez de oportunidades de interaccién social.

Los nifios ciegos experimentan con frecuencia situaciones desconocidas que a algu-
nos les hace volverse ansiosos.

La frecuencia de trastornos de conducta en nifios con graves deficiencias visuales
es elevada, especialmente entre los varones. Sin embargo, no hay estudios que lo
confirmen en el caso de ceguera.

Senales de alarma

Hay que tener en cuenta que cada una de las conductas consideradas «sefales
de alarma», tomada aisladamente, no supone necesariamente una patologia, pero
cuando en un nifio se observan varios comportamientos indicadores de desviacion,
debemos pensar que algo, no intrinsecamente derivado de la ceguera, esta siendo
obstaculo en la buena marcha del desarrollo (Lucerga y Sanz, 2004).

Segun la citada Lucerga, hay que estar atentos a posibles sefiales de alarma en
el desarrollo de los nifios ciegos, fijdndonos en aspectos especificos en funcion de la

edad del nino.

Es importante sefalar que todavia no existe ninguna prueba bioldgica que permita
identificar este tipo de trastornos. Por ello, se hace mas importante detectar las sefiales
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de alarma mediante la observacidn, la recogida de la informacion y la sistematizacion
y organizacién de los datos observados.

Primer semestre de vida

Indiferencia ante el sonido: el nifio no da ninguna respuesta al sonido y, en
particular, a la voz de la madre.

Rechazo al contacto: el nifio prefiere estar siempre echado, no le gusta que
le cojan en brazos y cuando esta en ellos no hay acoplamiento al cuerpo del
adulto. Si esta conducta se presenta sin antecedentes que la hagan explicable
(hospitalizaciones) tiene mal prondstico.

Segundo semestre de vida

Nifo pasivo, que no hace demandas propias de la crianza (protestar cuando
tiene hambre o estd incdmodo).

Se centra en su propio cuerpo y manifiesta escaso interés por el exterior (tanto
objetos como personas).

Pueden comenzar conductas estereotipadas graves de «autosensorialidad» (son
conductas de fondo autistico con la finalidad de aislar al sujeto del mundo exter-
no (Cantavella et al., 1992)).

Llora, grita o da muestras de incomodidad cuando se le toca.

Es necesario un nivel alto de estimulo para obtener una respuesta positiva (son-
risa, risa, vocalizaciones...).

Es un bebé excesivamente irritable y cuesta mucho calmarle.
No aparecen conductas que indiquen preferencia por la madre.
No muestra interés por explorar a la madre.

No emite sonidos ni da muestras de intentarlo.
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e No presta atencion a la voz humana de forma habitual.

e Mantiene los punos cerrados cuando intentamos que nos toque.
De los 10 a los 18 meses de vida

e Le gusta estar solo y le molesta que le interrumpan.

e Después del afio no hay muestra alguna de extrafiamiento ni preferencia
por personas.

e Soporta pasivamente las situaciones de frustracion sin protestar.

¢ No manifiesta temor ante las primeras exigencias para la deambulacién inde-
pendiente.

e Chupa los objetos de forma intrusiva.
e Conductas de agitacién y golpeteo como Unica forma de exploracion de los objetos.

e Cuando pierde los objetos que tenia en sus manos, no hay intencién de recupe-
rarlos, ni sorpresa, ni enfado.

¢ No hace intentos de comunicarse verbal o gestualmente.
¢ No da muestras de preferencia por objetos o personas y parece indiferente al exterior.
e Movimientos corporales estereotipados.

e Posturas de replegamiento corporal que no responden a incidentes o circunstan-
cias puntuales (frustracion, ambientes con exceso de estimulos...).

e La madre no es capaz de comprender sus deseos ni sus necesidades.
De los 18 a los 24 meses de vida

e El nifo hace conductas de huida o evita el contacto con la madre.
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e Se muestra inadecuadamente independiente en situaciones de riesgo.
e Camina sin intencionalidad o realiza desplazamientos poco cuidadosos.
e No protesta ante situaciones de frustracion.

¢ No da muestra alguna de agresividad.

e Conductas de autoagresiéon, indicativas de la no diferenciacion «yo»/
«NO yO».

e Rechazo o temor excesivo a objetos nuevos.

e Conductas estereotipadas en la exploracidon o una exploracion demasiado rapida
de los objetos.

e Uso indiferenciado de objetos comunes.

¢ No aparecen las primeras palabras.

e Sigue utilizando el llanto como Unico modo de expresion de sus demandas.

e Aparece un lenguaje sin intencionalidad comunicativa, cuyas manifestacio-
nes mas habituales son el lenguaje ecoldlico y el lenguaje descontextua-
lizado.

A partir de los 30 meses

e Ecolalias, diferidas o inmediatas y autoinstrucciones, cuando no estan al servicio
de la comunicacion, sino que son repeticiones con una finalidad de aislamiento
o evitacion.

e No poder representar acciones simbdlicas mediante el juego.

e La exploracién de los objetos es cadtica, descontrolada o desmotivada.

e Desplazamiento sin intencidén, cuando el nifio camina sin ningun objetivo.
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Las estereotipias

Mencion especial requieren las estereotipias como sefial de alarma en los nifios
ciegos. Las estereotipias son comportamientos restringidos, repetitivos y estereo-
tipados, asociados tanto con niflos ciegos como con niflos autistas. El balanceo, los
palmeteos o aleteos con las manos, el frotarse o presionarse los 0jos..., ocurren con
mas frecuencia en nifios con ceguera, y pertenecen a una gama de comportamientos
estereotipados que se producen fundamentalmente en el primer y segundo afo de
vida, disminuyendo a partir de los tres afios de edad.

Este tipo de conductas no se corresponden con los comportamientos estereoti-
pados asociados con los TEA, y suelen reducirse con programas de modificacién de
conducta, cuando al nifio ciego se le motiva para que controle estos comportamientos
o empleando estrategias de enfoque cognitivo.

Pero, ¢y si estas conductas se incrementan a partir de los tres afios de edad con
mas fuerza o incluso aparecen nuevas? Segun Leonhardt (1992) cuando la conducta
estereotipada sirve al nifio como medio de aislamiento del mundo, es una conducta
de fondo autista.

El lenguaje: area clave en el desarrollo
Influencia del lenguaje en el desarrollo de los nifios ciegos

Dentro del estudio de la posible relacién entre ceguera y trastornos del espectro
autista, nos parece importante valorar la influencia del lenguaje y la comunicacion en
el desarrollo de los nifos ciegos.

Nos planteamos si la falta de respuestas a las primeras sefiales de comunicacién
preverbal del nino ciego, puede llevarle a una situacién de aislamiento y de ausencia
de intencidon comunicativa.

Segun Lucerga y Sanz (2004), «Algunas madres se desaniman ante la ausencia
de respuesta visual en el bebé y no son capaces de buscar en su hijo otros indicios
para comprenderle, reduciéndose entonces las interacciones y olvidando que ambos
podrian encontrarse a través de otras vias perceptivas. La no mirada, interpretada a
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veces por la madre como no atencion o no reconocimiento puede despertar desazon,
abandonando en mayor o menor medida los intentos de comunicacion, lo que final-
mente conduce a debilitar el vinculo».

Consideramos importante estudiar y analizar los primeros intentos de comunicacion
del nifio ciego con su entorno, ya que si no son adecuadamente interpretados por el
adulto y, en consecuencia, no se les da respuesta, puede darse una extincién de la
conducta de interaccién social, llevando al nifio al aislamiento.

Lucerga y Sanz (2004) mantienen que «Estamos acostumbrados a leer en el nifo
ciertos signos a través de su mirada: la discriminacién, el reconocimiento, la preferen-
cia y la valoracién, o la curiosidad, el deseo, el interés, etc. Si no podemos comprender
al nifo desde otros cddigos de interpretacion, el bebé ciego se va a ver privado de
la experiencia afectiva necesaria que le permita una organizacion suficiente para un
desarrollo armonico de su psiquismo».

Planteamos como hipdtesis que si se da respuesta desde el principio a las sefales
de comunicacion que lanza el nifio ciego hacia el exterior, podrian evitarse problemas
posteriores de aislamiento y falta de comunicacion.

Segun estas autoras, «Es indudable que la privaciéon visual reduce severamente la
posibilidad de iniciar contactos con el exterior o reclamar la atencion de los adultos.
Sin embargo también es indudable que los nifios ciegos disponen de un repertorio de
signos suficiente, que si estamos en disposicion de poder interpretarlos permitiran
establecer relaciones sanas y coherentes».

Puede ser que en algunos nifios ciegos, con los que no se han establecido ade-
cuadamente los canales para la comunicacion preverbal, aparezcan «conductas
autistas», aun no dandose las patologias de base que dan lugar al autismo. Estos
niflos, a los que la falta de respuesta del entorno ha llevado al aislamiento, podrian
volver a «conectarse» gracias al desarrollo del lenguaje y a la estructuracién del
ambiente que este permite, hasta hacerlo conocido y previsible. Sin embargo,
esta «vuelta» tras el aislamiento tiene un coste para el nifo, ya que la forma en
que establece las conexiones con su entorno presenta diferencias significativas
respecto a las que establece un nifio ciego que ha tenido un desarrollo adecuado
de la interaccion social, posibilitdndole esta un desarrollo mas temprano de la
comunicacion.
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Nos planteamos qué debemos hacer ante un nifo con riesgo de sufrir este tipo
de dificultades de comunicacion y de presentar «conductas autistas», considerando
importante como medidas preventivas:

e Prestar especial atencién a las conductas de comunicacién preverbal, con el
fin de no extinguir la iniciativa del nifio para establecer contacto social con sus
figuras de apego.

e Establecer pautas adecuadas de comunicacion y dar mucha importancia al pro-
ceso de adquisicion del lenguaje.

Conductas de comunicacion preverbal

Segun Lucerga y Sanz (2004), Warren sefala que en la comunicacién hay varios
vehiculos que median en el vinculo que debe establecerse: vocales, tactiles, visuales...
El uso especifico de uno y otro es menos importante que el hecho de que se establezca
un lazo comunicativo.

La sonrisa: Es el recurso principal con que cuenta el nifio ciego para el apego, sin
embargo no la emplean como medio de obtener una respuesta, sino como respuesta
a la conducta del otro. Si no hay problemas asociados a la ceguera, la sonrisa apa-
rece a la misma edad que en los nifos videntes, aunque es menos regular y menos
frecuente. Al principio no bastara con la voz de la madre para provocarla, sino que
habra que acompafiarla de estimulos tactiles o cinestésicos.

El didlogo vocal: En los nifos ciegos las vocalizaciones espontaneas son mas
escasas y se producen durante periodos mas cortos. La falta de vision condiciona al
bebé en el sentido de que cuando no recibe estimulos del exterior no puede percibir
qué esta ocurriendo en su entorno, quedando a la expectativa y con menos capacidad
para reclamar activamente. Las vocalizaciones se dan con mayor frecuencia como
respuesta a las iniciativas del adulto.

Las manos: Tras el primer semestre de vida, las manos del nifio ciego nos muestran
interés, preferencia, deseo, rechazo, etc. Las manos enviarian sefales que en parte
sustituirian al sistema de comunicacion no verbal basado en el contacto ocular y en las
expresiones faciales. A través de las manos el nifo ciego expresa parte de lo que el nifio
vidente expresa con la mirada. Es necesario dirigir intencionadamente nuestra atencién
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hacia las manos del nifio ciego para poder interpretarle mejor. Desde los primeros
meses, es un signo de capacidad intelectual y de capacidad de relacion con el medio el
que el bebé pueda realizar pequefias exploraciones con sus manos de forma detenida
y atenta. A través de las manos, el nifio ciego expresa también el rechazo a los objetos
o al contacto, utilizando para ello dos gestos tipicos: cerrando sus pufios o retirando su
cuerpo hacia atras con las manos colocadas a la altura de sus hombros.

El movimiento y el tono corporal: La rigidez, la hipotonia, los movimientos
placenteros, la receptividad, etc. son recursos del nifio ciego para expresar sus senti-
mientos, su deseo de proseguir o de interrumpir la interaccion.

Segun Leonhardt (1996), la dificultad experimentada por las madres en reconocer
esas sefales coloca al nifio en una posicidon de riesgo en el desarrollo de las proto-
conversaciones y a la hora de promover la comunicacion. Los aspectos comunicativos
del lenguaje pueden ser deficitarios a causa de no haberse desarrollado el sistema de
sefales primario.

Proceso de adquisicion del lenguaje

Hasta el momento se ha dado por hecho que los nifios ciegos no presentaban
problemas en la adquisicidén del lenguaje. Sin embargo, hemos analizado casos en los
gue se han presentado dificultades en su construccién y estructuracion.

Segun Lucerga y Sanz (2004), las alteraciones del lenguaje o el marcado retraso en
su aparicion son, en la gran mayoria de casos, una clara sefal de alarma de un tras-
torno grave en la organizacién del psiquismo y la vinculacion. Seria importante saber
cuando estas alteraciones incipientes pueden ser pasajeras o bien quedar instauradas
como una patologia crénica en el nino ciego (Leonhardt, 1996).

Puesto que el lenguaje es la base del pensamiento, debemos prestar apoyo al nifio
ciego para su adquisicion y desarrollo, evitando o disminuyendo la posterior aparicion
de problemas significativos. En los nifios ciegos, la adquisicion del lenguaje se haya
directamente relacionada con una activa exploracion y manipulacion de los objetos.
En principio, se concentran en las palabras como sonidos simplemente, repitiendo
palabras, frases o rimas que han oido pero que no han asociado a la realidad. Los
niNos ciegos necesitan experiencias que les ayuden a asociar las palabras con los
objetos y las conductas (Leonhardt, 1996).

SEMINARIO DE ATENCION TEMPRANA (2010). Prevencion e intervencion en los trastornos del desarrollo en atencion
temprana: ceguera y trastornos del espectro autista. Integracion: Revista sobre discapacidad visual, 58, 68-90.

82



- INTEGRACION: REVISTA SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 58 - Septiembre-diciembre 2010 - ISSN 1887-3383 -

La citada autora manifiesta que el bebé ciego va a estar, en las primeras etapas
de la vida, muy alerta en la recogida de mensajes verbales de su entorno y va a
emitir menos sonidos. Inducir al nifio ciego a emplear el gesto cuando todavia no le
es posible el uso de la palabra, le induce a comprender que la comunicacién implica
no solo una actitud receptiva, sino también activa, de la cual él forma parte, y
gue permite al otro conocer lo que desea, lo que siente, o transmitir sus pequenas
experiencias. La induccién del gesto al principio y su espontaneidad después, junto
con los sonidos que progresivamente afiade, ayudan de manera extraordinaria a
potenciar el lenguaje.

Deteccion de los trastornos del habla

Otra cuestién analizada, a partir de la poblacion estudiada, es por qué aparecen
problemas de comunicacion y «conductas autistas» con mas frecuencia en los ninos
con anoftalmia que en nifios con otras patologias visuales.

Consideramos que podria ser que el impacto emocional producido en los padres al
conocer el problema de su hijo les impida establecer unos canales adecuados para la
comunicacién con este, asi como ser capaces de percibir las sefiales comunicativas
que les lance el nifo. También es posible que la malformacion que haya dado lugar a la
ausencia de los globos oculares, pueda tener también incidencia en otras estructuras
a nivel neuroldgico.

En la opinién de Cantavella et al. (1992), los trastornos del habla pueden apa-
recer por multiples causas y, por tanto, debe considerarse que la prematuridad,
las lesiones cerebrales, la sordera, la psicosis, etc. pueden estar presentes en los
nifos ciegos como factores a tener en cuenta al tratar de diagnosticar un trastorno
del lenguaje.

Leonhardt (1996) considera que a partir del momento en que creemos que un nifo
deberia empezar a utilizar el lenguaje como medio de comunicacidon predominante y
no lo hace, es necesario considerar si usa algun otro modo de comunicacion. Si no lo
hace, sera necesario analizar la situacion.

Los nifios sordos, o con problemas en la produccion del habla, tienen intencién

comunicativa aunque no puedan hablar. Los nifios con trastornos afectivos no mani-
fiestan esta necesidad.
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Signos de alerta en el desarrollo del lenguaje

Leonhardt et al. (1999) mencionan los siguientes signos de alerta:
Atencion

La falta de atencidén de un nifio constituye un signo de alerta. No es especifico
del habla, pero juega un papel importante en la produccién y comprensién del
lenguaje.

Es importante detectar si el nifo se pone alerta ante los estimulos y si este estado
de conciencia es efimero, inconstante o mantenido.

Imitacion
Este aspecto en el nifio ciego puede observarse en:

e tacto que hace de la boca de los padres,

e reproduccién de movimientos que ha podido detectar por otros sentidos,
e imitacion de sonidos:

® ronroneos, gorjeos, soplar, vocalizar,
¢ silabeo, bisilabeo, batir palmas, chasquido de un beso,
e repeticion de palabras.

La presencia de una buena imitacidén no es garantia de un desarrollo normal del

lenguaje, su ausencia constituye un signo de alerta que puede tener relacién con
el habla.

No aparece imitacién en:

e acusias,

e hipoacusias,

e sordera central,

e lesiones del sistema nervioso y de los drganos fonatorios,
e trastornos psiquicos o de relaciéon interpersonal.
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Lenguaje interno

Se trata de la calidad asociativa del pensamiento del nifio, que se infiere a través
de su juego simbodlico. Puede aparecer a partir de los 18 meses, debe ser provocado
por el adulto y se desarrolla muy lentamente.

La ausencia de juego representativo puede indicar un grave trastorno, como el
autismo o las carencias afectivas, que afectan seriamente al desarrollo del habla.

Produccion de sonidos
La pobreza en los balbuceos y la falta de inflexion del habla, se dan en:
e |a sordera,
e las afasias sensoriales y motoras,

e los trastornos psicoldgicos serios y precoces, como el autismo o la psicosis precoz.

La permanencia prolongada de laleos y silabeos puede encontrarse en nifios que no
son atendidos en sus necesidades afectivas.

Comprension del lenguaje hablado
Desde los primeros dias de vida, el bebé es capaz de discriminar sonidos y distinguir
entre las diferentes voces de las personas de su entorno, asi como entre distintas

entonaciones.

A partir del segundo semestre, empieza a hacerse patente la capacidad de entender
lo que se le esta diciendo, y esta capacidad va progresando hasta traspasar el afio.

Como valorar las capacidades:

e Capacidad de oir: atencién prestada a ruidos como el producido al arrugar un
papel, la campana de un reloj, el timbre de un teléfono.

e (Capacidad de escuchar: diferentes expresiones que se observan cuando se abre

la puerta de la calle y es la hora de llegada del padre, o sabe que se acerca la
madre por el sonido de sus pasos.
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e Capacidad de comprender: comprension de negaciones, érdenes y, finalmente, frases.

Tiene una gran importancia la respuesta que el bebé ciego muestre ante los soni-
dos, objetos sonoros, ruidos de su entorno y, especialmente, la atencién prestada a
la voz humana.

Inteligencia
La debilidad intelectual viene marcada por:
e retraso en la aparicién del habla,
e pobreza en el laleo,
¢ |entitud en entender,
e frecuente presencia de ecolalias.

Afectividad y relaciones personales

El interés por los demas es un elemento esencial en la génesis del habla y como
factor estructurante o desestructurante del desarrollo del nifo.

Afecta tanto a la calidad como a la riqueza del lenguaje, ya que incide en:

e |as motivaciones,
e la comunicacion,
e ¢l pensamiento,

e |a fantasia,

¢ la intencionalidad.

Conclusiones
Como conclusiones podemos destacar las siguientes:
1. La ceguera constituye en si misma un factor de riesgo de alteracion del desarro-
llo evolutivo. En los nifios ciegos, el factor de riesgo viene dado por su dificultad

de recibir, interpretar y/o integrar la informacién del mundo exterior y por las
reacciones emocionales que la ceguera provoca en los padres.
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2. En el periodo de 0 a 3 anos puede observarse una similitud de conductas entre
algunos nifios ciegos y nifos con TGD.

e En el darea de comunicacion: ecolalia, pronombres personales, pocos gestos
y patrones de comunicacién extrafa.

e En el drea de socializacién: problemas en la atenciéon conjunta, ausencia o
retraso extremo en la imitacion.

3. Existen conductas similares, pero con matices importantes que las diferencian:

e Los nifios con TGD no logran, en general, desarrollar la conciencia de los
otros, y los ciegos si pueden conseguirla.

e En aspectos de socializacion y de comunicacién, la ceguera conlleva, en algu-
nos casos, un desarrollo mas lento, y los TGD impiden el desarrollo de dichas
habilidades.

e Los nifilos ciegos controlan y socializan sus estereotipias. En algunos nifios
con TGD no se da ese esfuerzo.

4. El desarrollo del lenguaje como cédigo de comprension y expresion de la rea-
lidad es un punto clave para la adecuada evolucion del nifio ciego. Los nifios
ciegos que no han establecido canales de comunicacién adecuados por falta de
respuesta del entorno, y les ha llevado al aislamiento, podrian volver a «conec-
tarse» gracias al desarrollo del lenguaje y a la estructuracién del ambiente que
este permite.

5. Importancia de detectar las sefales de alarma lo antes posible para enfocar la
intervencién educativa.
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Analisis

Atencion temprana y polidiscapacidad.
Abordaje desde la discapacidad visual

Early care and multiple disability broached
from the standpoint of visual impairment

C. Garcia-Trevijano Patron’

Resumen

La autora plantea una perspectiva de la intervencidon en atenciéon temprana con nifios
con deficiencias multiples y discapacidad visual desde el punto de vista de su desarrollo
global, es decir, abordando los aspectos comunes, delimitados por la presencia de un
déficit visual grave. Propone el marco global de la evaluacidon, asi como un analisis de los
aspectos claves de la intervencion, y los principales instrumentos y adaptaciones necesa-
rios. Indica una serie de observaciones practicas, dirigidas tanto a la familia como a los
profesionales, y establece los objetivos fundamentales para el futuro desarrollo de este
tipo de intervencién.
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Abstract

The author proposes broaching early care for children with multiple disabilities, including
visual impairment, from the perspective of overall development, i.e., addressing common
aspects delimited by the presence of a severe visual deficit. She proposes an overall context
for evaluation and an analysis of the key aspects of and main tools for providing care, as well
as the necessary adaptations. A series of practical observations intended both for families
and professionals are discussed and the primary objectives for the future development of this
type of care are defined.

Key words

Early care. Multiple disability. Child development. Evaluation. Family intervention.
Professional training.

1. Introduccion

En nuestro trabajo atendemos a un grupo de nifios que presentan, ademas del
déficit visual, otras patologias. Aunque nos referimos a ellos con diferentes nombres
(niflos con déficits asociados, multidiscapacitados, polidiscapacitados) y pueden pare-
cer una «poblacion» homogénea, muestran una enorme diversidad, tan amplia como
los diferentes déficits que pueden asociarse, la evolucién de cada nifo y su propia
familia en particular.

Entre estos niflos estan los que padecen un déficit motor, cognitivo, social o au-
ditivo,? o la combinacidn de varios de ellos, entre los que esta el déficit visual. Cada
asociacion determinara unas rutas en el desarrollo y unas necesidades especificas que
deberdn encuadrar el marco general de trabajo.

El déficit visual, en funcién de sus caracteristicas y su evolucién, condicionara asi-
mismo dicho desarrollo y las caracteristicas de la intervencion. Debemos tener en

2 La sordoceguera esta reconocida como discapacidad Unica. Sin embargo, los numerosos matices de estas primeres
edades —donde no es infrecuente que el nifio con polidiscapacidad presente hipoacusias funcionales, que a menudo
se resuelven con el tiempo—, deben tenerse presentes. Mantener el déficit auditivo en este punto proviene de nuestra
conviccién de que el marco de trabajo global es necesariamente el de Atencion Temprana. Consideramos que el abor-
daje de los aspectos mas concretos que condicionan la sordoceguera no se contradicen con lo aqui expuesto, sino que,
por el contrario, aseguran una deteccidn y un correcto abordaje inicial de esta.
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cuenta, igualmente, el efecto multiplicador de las dificultades al asociarse el déficit
visual con otros.3

No encontramos datos objetivos* que nos confirmen nuestra experiencia acerca
de la frecuencia de esta poblacion.® Si podemos decir que los aspectos antes citados
determinan que las intervenciones sean globalmente muy complejas. Su abordaje nos
exige un gran esfuerzo de estudio, reflexién, discusién y creatividad. Y, a menudo, en
coordinacion con otros profesionales.

El abordaje desde el déficit visual

Con mucha frecuencia, cuando las familias acuden con sus bebés a nues-
tro Programa de Atencidn Temprana, consideran al déficit visual el principal
responsable de las dificultades de desarrollo que su hijo estd mostrando. Y
aungue como especialistas pensemos que, en un plazo mas o menos largo, las
otras patologias presentes determinaran las mayores necesidades del nifio, no
podemos obviar que lo que los padres nos plantean en ese momento son las
repercusiones mas especificas del déficit visual grave en las primeras edades:
la dificultad de vinculacion y la falta de recursos alternativos para relacionarse
con sus hijos.

Igualmente, los profesionales de los Centros de Atencién Temprana no especializa-
dos ven limitados sus programas de desarrollo, dada la importancia de la vision como
elemento organizador y vehiculo de interaccidén y aprendizaje.

Estas dificultades enfatizan el papel del especialista en desarrollo y discapacidad
visual en la atencidon al bebé con polidiscapacidad y su familia, poniendo ademas de
relieve la necesidad de realizar un trabajo consistente y coordinado.

3 FErNANDEZ, M., y ARTECHE, A. (1985). Educacidn del deficiente visual: elementos diferenciadores. Apuntes de Psicologia,
15, 14-19.

4 Garcia-OrMAECHEA, I. (2009). Deficiencia visual discapacitante en un grupo de nifios con retraso madurativo visual:
diagnostico y tratamiento. Acta Estraboldgica, 38(1), 17-26.

5 Garcia-Treviano, C. (1994). El nifio ciego con déficits asociados: un enfoque dinémjco. En: Actas del Congreso Estatal
sobre Prestacion de Servicios para Personas Ciegas y Deficientes visuales, vol. 3, Area de Educacién 1 [formato poc],
p.324-328. Madrid: Organizacion Nacional de Ciegos Espafioles, ONCE.
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Algunas cuestiones

Desde que iniciamos nuestro trabajo, hemos atendido a un gran nimero de nifios
con polidiscapacidad. En los casos en los que era posible, el principal objetivo de
nuestra intervencién ha sido favorecer el desarrollo visual, pero la experiencia nos ha
obligado a hacernos otras preguntas: «¢Como debemos intervenir cuando el nifio, en
su desarrollo visual, estda dando pocas respuestas?», «¢O cuando su evolucidon es muy
lenta?», «¢Hasta cudndo debemos esperar?», «¢Como intervenimos si el niflo presenta
una ceguera total?», «¢Cémo trabajamos si la visidn, a pesar de que evolucione, no le
ayuda a organizar su desarrollo?».

La practica, lareflexiény la evaluacidén consecuentes han modulado significativamente
nuestra intervencion actual. Ahora buscamos, no solo trabajar el area visual, sino com-
prender y favorecer el desarrollo global. Trabajamos desde la perspectiva de «cémo
el déficit visual condiciona dicho desarrollo», y «cdmo los nifios estan creciendo con
todas sus discapacidades pero también como deficientes visuales o ciegos».

Pensamos que Leonhardt (1993) lo expresa con propiedad cuando afirma que «Sea
cual sea la deficiencia asociada, el marco sera siempre el de la Atencién Temprana,
buscando acoger, observar y entender la globalidad del problema, en el seno de la
familia que vamos a atender».

2. Polidiscapacidad, atencion temprana
y discapacidad visual

Si analizamos la bibliografia sobre polidiscapacidad y déficit visual apenas en-
contramos documentos relacionados con la atencién en las primeras edades o, mas
especificamente, en atencidon temprana, aunque si es frecuente hallar experiencias
aisladas. Por el contrario, la bibliografia es muy abundante para edades posteriores vy,
mas especificamente, si el ambito de intervencién es el escolar.

Por otro lado, consideramos que en el modelo actual de atencién temprana esta muy
precisado el disefio de los programas de desarrollo y, en ellos, la elaboracion de los obje-
tivos y actividades. Sin embargo, no ocurre lo mismo en lo relacionado con la estructura
del trabajo y con el disefo y organizacidon de las sesiones, en definitiva, el «como» de la

Garcia-TrREvIIANO, C. (2010). Atencidon temprana y polidiscapacidad: abordaje desde la discapacidad visual.
Integracion: Revista sobre discapacidad visual, 58, 91-113.

94



- INTEGRACION: REVISTA SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 58 - Septiembre-diciembre 2010 - ISSN 1887-3383 -

intervencién. Por el contrario, estos aspectos cobran gran importancia en el trabajo desde
el déficit visual, que puede realizar asi aportaciones muy necesarias. No se trata solo de
«qué queremos conseguir», sino también de «cdmo lo vamos a conseguir».

Desde este andlisis, y recogiendo nuestra experiencia en este ambito, podemos
aportar los aspectos generales que enmarcan el trabajo y que pueden ser Utiles a
todos los profesionales de atencién temprana; en definitiva, desarrollar el «marco» y
el «entramado>» de la intervencion.

3. Aspectos claves generales

Es evidente que una buena evolucion visual favorecerd, en lo posible, el desarrollo
global del nifio. Por el contrario, cuanto menor sea dicha evolucién, mas complejo sera
este desarrollo. Sin embargo, hay aspectos que debemos tener en cuenta, y que, en
mayor o menor medida, estaran presentes en muchos de estos nifios:

1. La vinculacién como pilar fundamental e imprescindible: El proceso de vincula-
cién es complejo, aunque no esté necesariamente alterado. A menudo, el nifio
tiene su propio cuerpo como objetivo primario, lo que pone a prueba la vincu-
lacion inicial, Asi, el papel de los padres es aun mas importante, como destaca
Leonhardt (1993) «en estos nifos la interaccion asume todavia mas, si cabe, un
papel primordial en el despertar sensorial y en el descubrimiento del entorno,
que cobra significado gracias a la relacién y al investimiento que su madre le
ofrece».

2. Importancia de la interaccion y la comunicacion: Las grandes necesidades que
estos ninos presentan nos exigen un trabajo continuado basado en la interac-
cion y en la comunicacion, de forma constante y cotidiana, que les ayude en sus
descubrimientos y experiencias, y que progresivamente favorezca la curiosidad,
la espontaneidad y la experimentacion.

3. El riesgo de aislamiento y autosensorialidad: A menudo se muestran poco inte-
ractivos y responsivos, con mayor riesgo de aislamiento y «autosensorialidad».
Pueden rechazar la interaccién con el adulto y su interés por los juegos que
se proponen es muy limitado. Este debe provocar necesariamente el deseo de
participar y tocar.

Garcia-TrREVIIANO, C. (2010). Atencidon temprana y polidiscapacidad: abordaje desde la discapacidad visual.
Integracion: Revista sobre discapacidad visual, 58, 91-113.

95



- INTEGRACION: REVISTA SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 58 - Septiembre-diciembre 2010 - ISSN 1887-3383 -

4. Lo anterior determina que a menudo nos plantearemos como objetivo inicial
favorecer que el nino cambie el interés por su cuerpo a un interés por el mundo
externo, las personas y los objetos.

5. La heterogeneidad en la evolucion: El desarrollo es muy heterogéneo, dado lo
variado de la poblacion. Atendemos a nifios con un desarrollo muy alterado,
otros, en cambio, lo normalizan con mas o menos facilidad.

6. La prolongacion de los periodos de desarrollo: Con frecuencia, el desarrollo
general es lento y el periodo sensoriomotor se alarga. Los esquemas de explora-
cion son limitados. Es usual que estén desorganizados, sobre todo inicialmente,
y que muestren poco interés por el entorno.

7. Dificultad para poner en marcha los recursos de los que disponen para cre-
cer: En los primeros meses, el resto visual o auditivo puede no ser suficiente
para propiciar el desarrollo, por lo que este, de alguna manera, detiene su
evolucidén. Necesitaran una integracion anterior con la interaccion y el juego,
el tacto y el movimiento. Desde ahi podran organizar sus recursos visuales y
auditivos, y el desarrollo podra seguir avanzando. Leonhardt (1993) destaca
«la importancia de descubrir el sentido predominante que en todo nifo esta
presente. Asi, por ejemplo, cuando el nifilo descubre el funcionamiento de su
sentido predominante, su guia y control podran ayudarlo de forma importante
en el descubrimiento del mundo, de su diferenciacion y en la estructuracién de
su personalidad. A partir de ese sentido organizador y a través de la interac-
cion con la madre, la percepcidn amodal permitird que el nifio vaya creciendo
dentro de sus posibilidades».

8. Necesidad de un entorno estructurado: Necesitan poner orden en un mundo
lleno de sensaciones aisladas. Viven asi, de alguna manera, en un presente
continuo y desordenado. Sera imprescindible para su crecimiento y maduracion
que la familia mantenga las rutinas de crianza en su vida diaria. Debemos, por
lo tanto, disefiar programas muy estructurados, que les permitan integrar la
informacién, lo que, poco a poco, les ayudara a anticipar.

9. Importancia del adulto como mediador: Con el adulto como mediador podran

mostrar una capacidad de aprendizaje y ejecucion mucho mayor, regresando a
niveles de ejecucién menos complejos cuando aquel no esté presente.
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10.La intervencion debe mantenerse en lo global: A menudo necesitaran variadas
atenciones,® a pesar de lo cual la intervencidn debe mantenerse en lo global. Es
imprescindible que los profesionales y los padres los entendamos como un todo;
solo desde ahi podremos ayudarles a crecer como ninos.’

4. Anotaciones para la evaluacion

El marco global de la evaluacion es el de las primeras edades. Aqui nos limitamos a
insistir en algunos aspectos:

e Estamos situados en un contexto evolutivo.

e La asociacion de déficits coloca al bebé en una situacion de extrema dependen-
cia y vulnerabilidad.

e Es indispensable que el profesional conozca el rumbo y las caracteristicas que la
asociacién de déficits impone, o puede imponer, al desarrollo del bebé.

¢ Unido a los puntos anteriores, hay que insistir en la importancia de tener perma-
nentemente presente el «efecto multiplicador» que provoca en las dificultades
del nino la asociacion del déficit visual con cualquier otro. No hacerlo podria dar
lugar a infravalorar las capacidades y las posibilidades de desarrollo potencial
del nifo.

e La importancia de que a todo nifio, tenga el «cuadro inicial» que tenga, se le
diagnostiquen y valoren adecuadamente todos sus posibles déficits.

Conviene subrayar la utilidad de valorar todas sus capacidades y dificultades.
Ello garantiza que la orientacién global de la intervencién, la conceptualizacién que
hacemos de su desarrollo, y su posible prondstico, sea el mas correcto posible.

6 A menudo, las diferentes patologias determinaran necesidades especificas que deberan ser atendidas por profesio-
nales especializados. Con frecuencia, el trabajo del especialista en fisioterapia sera imprescindible. El reto es poder
plantear un trabajo conjunto que dé soporte al desarrollo del nifio y a su familia.

7 El nifio no crece por partes. Para ayudarlo, tanto padres como profesionales debemos relacionarnos con él viéndole
como un nifio completo, no como una suma de patologias. Por el contrario, en el trabajo diario, los profesionales inten-
tamos separarlo por partes para comprender la gravedad de cada una, y asi organizar nuestro trabajo. Aunque esto
sea a veces inevitable, no debemos perder nunca la perspectiva global para comprenderlo y para relacionarnos con él.
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Este punto nos remite inmediatamente a la importancia de la coordinacién con
los especialistas de los diferentes ambitos implicados. Afortunadamente, en la
actualidad, tanto las correcciones épticas como las auditivas se estan realizando
muy precozmente.?

No olvidamos, obviamente, la valoracion del desarrollo visual, pero, dado que este
aspecto es el mas recogido en otros documentos, nos limitamos a recordar que debe
evaluarse el desarrollo visual en el contexto del desarrollo global. El objetivo inicial
sera comprobar si la vision esta sustentando el desarrollo o si, aunque haya resto
visual, no es suficiente para dicho objetivo. Esta tarea debe ser cuidadosa, y requiere
un tiempo de observacion y valoracion suficiente.

Todo esto nos permitira observar no solo el desarrollo visual, sino también analizar
los recursos que cada nifio esta generando para organizarse internamente y crecer
dentro de sus posibilidades, colaborando con su familia y con los profesionales de los
Centros de Atencion Temprana correspondientes.

5. Anotaciones a la intervencion

Si el desarrollo visual del nifio es correcto, la intervencidn estara determinada por la
discapacidad basica. Sobre esta propondremos adaptaciones o actividades concretas
que propicien desarrollo visual y, quizas, un trabajo especifico de estimulacion en esta
area.’

Por el contrario, si la evolucién visual es muy lenta, o el nifio presenta una ceguera
total, tendremos que realizar adaptaciones especificas desde la ceguera, teniendo en
cuenta la asociacién con el déficit correspondiente.

Afortunadamente, encontramos que un gran grupo de nifos realiza desarrollos
visuales suficientes, de modo que su evolucidon global y la intervenciéon conse-
cuente, se produce con normalidad desde el punto de vista de la vision. Asi, como

8 Entre ellas, la generalizacién de las pruebas de deteccidn precoz de hipoacusias.

9 Recordamos la importancia de tener en cuenta las caracteristicas del déficit visual que padezca el bebé. Cara a favo-
recer el desarrollo visual consideramos que la distincion fundamental se establece entre el déficit visual por patologia
ocular y el de origen neurooftalmoldgico.
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dijimos antes, sera la discapacidad predominante la que determine el encuadre de
la intervencion.

En otros nifios, en cambio, el desarrollo visual no se producira, o serd muy limitado,
con lo que necesitaran adaptaciones desde la ceguera. Con cierta frecuencia, son
los que tienen afectaciones mas graves en otras areas, provocando una intervencion
especialmente compleja.

Se entiende asi lo indispensable de una intervencidn interdisciplinar, necesitandose
un profesional que sirva de referente y que medie en los aspectos globales, faceta que
sigue siendo un reto pendiente.

Desarrollaremos pues, mas extensamente, las adaptaciones fundamentales que
proponemos para los programas de desarrollo en esta poblacion.

5.1. Marco general
e Trabajamos desde el vinculo nifio-adulto:

e Conjuntamente con los padres: A partir del contacto fisico con ellos, la intro-
duccidén progresiva de actividades dotara de seguridad al nifo, y le permitir3,
poco a poco, vincularse con el profesional referente. Nos gusta trabajar
desde los brazos de los padres. Mas tarde, conforme avanza la intervencién,
partimos de esa posicion para pedirle al nifio que se venga con nosotros. Por
ello, inicialmente es importante que no se duplique en exceso el nimero de
profesionales que realicen intervenciones con el nifo.

e Tenemos en cuenta el desarrollo emocional: Debemos tener claro que todos
los nifios pueden crecer desde lo relacional dentro de su incorporacién a la
vida familiar. La alegria de reconocer a los padres, la ansiedad de separa-
cion, la participacidon con otros adultos, el placer de la compaiia de otros
nifos de su edad, nos marcaran aspectos de maduracion y de crecimiento
emocional que, como profesionales que acompanan a los padres, debemos
destacar. Ello es mas relevante en nifios que seguramente no podran dejar
clara su evolucion en otras areas. En este sentido, debemos también estar
atentos a sus sefiales de cansancio, falta de interés o negacion, y actuar en
consecuencia.
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e FEl juego y el placer compartido: El juego opera como actividad totalizadora,
permitiendo al nifo, desde ese placer compartido, integrar la informacién de los
diferentes sentidos. En este marco, el juego como fuente de placer y experimen-
tacion, permitira reforzar las iniciativas del nifio, asi como insistir en actividades
gue de otra manera podrian no interesarle.!®

e Enfasis en la comunicacién: Nos parece fundamental trabajar desde el didlogo
con el niflo, sea cual sea su nivel de desarrollo, y sean cual sean sus posibilidades
iniciales de comunicacién.'* El niflo nunca es un ser pasivo al que se le realizan
los ejercicios. Insistimos en:

e Hablar a la cara del nifio.
e Hablar del aqui y ahora.
e Dar informacion ajustada antes de hacer algo con el nifio.

e Darle tiempo para procesar la informacion.

e Poner de relieve las consecuencias fisicas o sociales de ciertas acciones,
aportando informacién exagerada.

e Usar siempre el mismo tipo de informacion verbal. Ser repetitivo. Remarcar
verbal y gestualmente.

e Introduccion de gestos naturales asociados a acciones.

e Nos gusta introducir signos naturales que refuerzan la informacion verbal y
las situaciones de la vida cotidiana del bebé.

10 Seguro que podemos pensar en multitud de ejemplos. Asi, Pedro nos lloraba cuando trabajabamos las protecciones
laterales en posicidn de sedestacidon. Convertimos esa situacion en el «juego de las campanas», en el que le ayudaba-
mos a sacar las manos al mismo tiempo que haciamos el sonido de estas («taldn, talan»). Dejamos de tener problemas,
y especialmente cuando la familia incorporoé el juego al bafio del nifio.

11 Nos planteamos una «tolerancia cero» en relaciéon a no favorecer la comunicacién desde el inicio de la vida
del bebé.
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Segun las necesidades del nifio, nos planteariamos un marco de comunicacién
aumentativa: los objetos referentes, el uso de calendarios y la incorporacién de
signos basicos de comunicacién podran ser de gran utilidad.

e (Organizamos un entorno:

e Redundante: Repetimos la informacion que damos al nifio de diferentes ma-
neras. Esta redundancia se trabaja también desde el disefio del entorno, que
debe aportarle informacion de lo que esta ocurriendo. No solo lo hacemos
verbalmente. Utilizaremos «claves accesorias» que le ayuden a prever lo
gue va a ocurrir. Estas claves pueden ser visuales, auditivas, tactiles o de
movimiento, acordes a las necesidades o al nivel de desarrollo del nifo.

e Reactivo: Unido al aspecto anterior, el entorno debe estar organizado y pre-
parado para responder a las iniciativas del nifo, en el momento en que estas
se produzcan.

e Favorecemos la anticipacion: El nifio vive en los momentos iniciales en un
presente permanente. Las rutinas en la crianza, los cuidados familiares y la
repeticion colaboran a organizar su mundo interno y asi prever lo que va a
ocurrir. De ese modo, comenzara a realizar demandas, que debemos interpretar,
mostrando también sus gustos. En este sentido, los adultos debemos favorecer
las iniciativas del nifio, actuando consecuentemente con ellas.

e Enfatizamos la multisensorialidad: En la mayoria de las actividades favorecemos
gue el nino participe usando diferentes sentidos a la vez.'? Destacamos igual-
mente la importancia del movimiento y la propiocepcién, lo que no impide que
disenemos actividades especificas para que el nifio use un Unico sentido cada
vez.

e La busqueda de la autonomia: Nos planteamos trabajar la autonomia, al nivel
que sea.!* Proponemos buscar la conducta mas basica en la que el nino pueda

12 En algunos casos —y con cierta frecuencia en nifios que presentan déficits visuales cerebrales—, el bebé podria
tener dificultad en procesar la informacién de forma conjunta, con lo que seria necesario, al menos en el inicio de la
intervencion, favorecer el uso de un sentido cada vez.

13 Nos planteamos, asimismo, una «tolerancia cero» en relacion a no favorecer la autonomia desde el inicio de la vida
del bebé, entendiendo esta desde la conducta mas simple que pueda realizar por si mismo.
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ser auténomo y, desde ahi, introducir actividades para que sienta la satisfaccion
de realizar una actividad por si mismo. La experiencia nos demuestra que pasa-
dos los primeros meses, en la gran mayoria de los nifios es posible encontrar y
disefiar, junto a los padres, situaciones de este tipo.

5.2. Estructura basica
Organizamos una estructura que tiene en cuenta los siguientes aspectos:
e FEl orden:

e Orden en la secuencia de actividades. Las actividades, o mas bien, el
grupo de actividades que realizamos en las sesiones (hormalmente agru-
padas por areas) deben seguir un orden, el cual mantenemos en cada
sesion.

e Orden en la actividad en si. Este orden también lo mantendremos en la misma
actividad, de tal forma que si realizamos con el nifio juegos de interaccion,
siempre empezamos por el mismo.

¢ Orden en los espacios. Hablamos de desarrollar cada actividad en un espacio
fisico determinado. Es lo que cualquier profesional de la atencién temprana
realiza de forma implicita. Y, como hacemos mas adelante con otros aspec-
tos, insistimos en que se haga de forma explicita.

e [os tiempos:
¢ Nuestras intervenciones deben ser mas lentas, marcando claramente los
tiempos, dandole al nifio este tiempo para integrar la informacion, para pre-

pararse y, poco a poco, anticipar la actividad que sigue.

e Mostramos también claramente el inicio y el fin de las actividades. Debemos
esperar la conducta del nifo, sin hacerlo todo nosotros.

e Este aspecto puede hacer necesarias sesiones un poco mas largas o, al me-

nos, mas frecuentes. Esto permitira al nifio adaptarse e integrar las propues-
tas que le hacemos. Aunque es en su propio hogar donde el nifio adquiere
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los habitos que desarrollaran las habilidades programadas, también necesita
conocer y vincularse con el terapeuta para que este pueda ayudar realmente
a la familia en el crecimiento del hijo.

e Los procesos intermedios: Con el término «procesos intermedios» nos refe-
rimos a cuanto ocurre en el transcurso de la sesidn, sin formar parte de la
programacién de actividades. Nuestra propuesta es disefiar «explicitamente»
estos aspectos, a los que a menudo el nifio no accede por su déficit visual,
o incluso ayudado por el resto de sus dificultades. Median en la actividad,
aunque no son la actividad en si. Hacen que el nifio participe de forma fluida en
la sesion. Estos aspectos cobran gran importancia en estas edades. Ejemplo
de ellos seria el ir a buscar el material a su repisa, y al acabar, guardarlo en
ella; o poner y quitar la tapa del puzzle que vamos a hacer, o ir a encender la
luz si ha oscurecido.

5.3. Herramientas
Hay algunos elementos que consideramos especialmente Utiles:

e Los juegos de interaccion: Reciben diferentes nombres («juegos de interaccion»
0 «juegos de accidon y atencién conjunta») y han sido muy desarrollados como
herramienta de trabajo con nifios autistas!* y con nifnos sordociegos.'> Ayudan al
nifo a disfrutar, a prestar atencidén y a anticipar. Y al adulto a sentir que estan
participando conjuntamente de una actividad.

A menudo, estos ninos estan desorganizados y su desarrollo esta detenido.
La vision no parece cumplir su funcién organizadora, y ni el oido ni el tacto la
sustituyen. Estos juegos le ayudaran a encontrar el sentido organizador, puesto
que contribuyen a que el nifio se detenga y comience a prestar atencion, permi-
tiendo al profesional encontrar un hilo conductor para la intervencion.

A través de un espacio de juego placentero, el nifio podra interesarse por el
medio y la relacion con el adulto. Permiten a los padres hallar espacios comunes
de juego con su hijo. En definitiva, son un recurso extremadamente util al inicio

14 Nos gusta mucho la ponencia de Salvador Repeto Gutiérrez, E/ juego interactivo, de APNA, Cadiz.
15 Desarrollado, entre otros, en Mclnnes y Treffry (1988).
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de la intervencion, y recomendamos incluirlo sistematicamente en nuestros
programas de atencién temprana.'®

Algunos aspectos caracteristicos de estos juegos serian:

e Establecen secuencias de patron ritmico, contacto fisico y movimiento.

e Pueden ser de diferentes tipos y permiten introducir objetos en algunos casos.
e En ellos se establece la asociacién de sonidos con juegos motores.

En definitiva, son basicos para establecer interacciones iniciales con el nifo, a la
vez que favorecedores de un abordaje multisensorial, enfatizando la importancia
del movimiento y del contacto.

e Juguetes: Este aspecto es quizas el que requiere menos adaptaciones, pues los
materiales son siempre los especificos de las primeras edades. Insistimos en la
importancia de dar al nifio juguetes que ofrezcan estimulos claros y diferencia-
dos, que sean sensibles a movimientos sencillos por su parte.'’

5.4. Otros aspectos

Insistimos en nuestra propuesta de hacer explicitos aspectos que, a menudo, no lo
estan en nuestras programaciones. Otro ejemplo claro de ello es nuestra «postura».
En la atencidn a los ninos en las primeras edades lo mas frecuente es que se trabaje
frente a él. Es la postura usual, necesariamente, cuando abordamos el desarrollo
visual. En cambio, el trabajo con ciegos totales, mas aln cuando son pequefios, exige
incorporar como habito trabajar «llevandoles las manos desde atras». De ese modo, el

16 Ejemplo de ellos son los juegos tradicionales con los bebés. Seguro que todos recordamos algunos de nuestra in-
fancia, u otros con los que se encuentra mas cémodo. A nosotros nos gustan juegos como «la arafiita», «el carnicero»,
«este comprd un huevo», etc.

17 A nosotros nos gusta:

e La pelota de playa rellena de arroz. Nos permite trabajar desde los tradicionales items de juego de las escalas de
desarrollo, hasta la relacion causa-efecto o el desarrollo visual.

e Algunos juguetes con diferente grado de complejidad (pandero, carillén musical, etc.) provocan efectos placenteros
y hacen que el nifio repita su conducta activa si su discapacidad se lo permite.

e Incorporar los cuentos con texturas. Lo hacemos desde hace pocos meses para trabajar la participacion en juegos
de atencién conjunta. Nuestra experiencia es que esto se logra incluso con nifios con gran afectacién motodrica.
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adulto realiza con el nifo la actividad propuesta, sirviéndole de modelo. El nifio ciego
aprendera muy pronto a realizarla sin tal ayuda.

En el caso del nifio con polidiscapacidad debemos incorporar esta postura de «abar-
candolo desde detras y llevandole las manos», ya que asi el nino recibe un permanente
feedback propioceptivo, que reforzara el resto de sus sentidos.'® De esta manera no
le pedimos permanentemente que su aprendizaje se sustente en la visién, donde sa-
bemos que tiene importantes dificultades, ni en el desarrollo cognitivo, donde puede
también tenerlas.

A lo anterior incorporamos el concepto de «Coactividad».!® Segun este, el adulto
participa con el nifio, realizando con él las actividades «como si fueran una sola per-
sona». La eficacia de ello dependera del nifio, de nuestros objetivos y de lo activos
gue seamos en este aspecto. Una amplia descripcién de este proceso se encuentra en
la bibliografia relacionada con la sordoceguera, entre ellos Van Dijk (1986), Van Dijk
(1997) y Mclnnes y Treffry (1988).

Estar frente al niflo seguird siendo, obviamente, una postura habitual en muchas
situaciones.

5.5. Adaptaciones en la crianza

Lo expuesto anteriormente requiere ayudar a los padres a incorporar progresiva-
mente aspectos concretos en la crianza. Entre ellos destacamos:

e Proporcionar al nifio un ambiente estable, con un horario regular en cuanto a las
rutinas diarias y las actividades.

e Localizar las distintas actividades siempre en el mismo sitio.

e Incorporar al nifio a las actividades cotidianas, haciendo que participe en lo posible.

18 Esta postura es, desde luego, muy dificil en nifios con graves afectaciones motoéricas. Aln asi, muchos de ellos,
cuando consiguen relajarse, pueden disfrutar y participar. Ademas, a través de ella podremos encontrar juegos moto-
res que les movilicen todo el cuerpo desde el contacto con el nuestro, hacia lo que demuestran gran placer.

19 Co-actividad es el término utilizado por Van Dijk para nombrar el segundo nivel de intervencion por él propues-
to —en su enfoque basado en el movimiento— en la intervencion con nifios polidiscapacitados. Se refiere a «hacer
con...», es decir, hacer «aliado de...», «en paralelo a...». Este concepto ha sido desarrollado extensamente por McInnes
y Treffry (1998).
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e Tratar al nifio como tal, por encima de todo, no como un objeto de rehabilitacidn,
aunque también la necesite.

e Subrayar la importancia de la adaptacion del nifio a la vida de la familia.
e Valorar con las muestras que da de ser miembro de la familia.
e Generar pequenas soluciones cotidianas.

e Poco a poco, ayudarle de forma activa a crecer y, tenga el nivel de desarrollo
que tenga, ayudarle a que se viva separadamente de sus padres.

e Tales elementos deben insertarse en el planteamiento general del trabajo y no
deben alterar el papel fundamental que los padres deben cumplir para criar a su
hijo: el papel de padres, no el de «terapeutas» o «rehabilitadores».

Los diferentes elementos del programa deben ser introducidos teniendo en cuenta
no solo las necesidades del nifo, sino desde el respeto a los tiempos de este, de forma
que la familia pueda incorporarlos a su vida diaria.

5.6. Avanzamos

Los aspectos descritos hasta ahora serviran para enmarcar y complementar
las programaciones generales por areas, ayudando al nifio, a los padres, y a
los profesionales a ponerlas en marcha. Permiten incorporar las necesidades
especificas de los ninos polidiscapacitados con discapacidad visual grave a
los programas de desarrollo, herramienta basica en el trabajo en atencién
temprana.

El disefio propuesto permite la incorporacién de actividades que no pretenden
respuestas inmediatas del nifo. Y aunque muchas de estas adaptaciones las ten-
gamos Yya incorporadas, el hacerlas explicitas —teniendo claro que forman parte
«también» el programa del nifio—, hara no solo que dichas programaciones sean
mas completas, sino también que los profesionales nos sintamos mas seguros de
nuestro trabajo. Pero no son la programacién, sino el marco y el entramado en el
que esta se inserta.
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6. En cuanto a la familia

En el apartado anterior nos referimos a las adaptaciones especificas que seran
necesarias en la crianza del bebé con polidiscapacidad, y que se infieren directamente
de las adaptaciones metodoldgicas propuestas. En este punto y en el contexto de
diversidad que estamos describiendo, podemos destacar aspectos comunes en la
mayoria de las familias:

e Realizan un recorrido emocional semejante al de los padres con nifios con
otros déficits.

e Se encuentran en una situacidon de incertidumbre ante la indefinicidn inicial,
circunstancia que se ve aumentada por la presencia del déficit visual y que difi-
cultara la vinculacion inicial, asi como la puesta en marcha de las herramientas
especificas de los otros déficits que pueda necesitar el nifo.

e Destacan el impacto inicial de la ceguera frente al déficit asociado, cuya impor-
tancia se mostrara con el tiempo.

e Necesitan un espacio para expresar sus sentimientos, frente a una intervencién
donde solo se tiene en cuenta al nifio y a los posibles ejercicios. Necesitan ser

tratados como personas.

e Pasados los primeros momentos, se observan largos periodos donde la evolucién
del nifo (lenta 0 muy mermada) propicia una gran fragilidad emocional.

e Presentan regresiones frecuentes asociadas a problemas fisicos recurrentes
del niho.

e Es frecuente que mantengan habitos de crianza inmaduros, pudiendo el nifio
participar con mayor autonomia.

e Necesitan recuperar su funcién de padres, no convertirse en rehabilitadores.
e Se destaca la importancia de los apoyos, tanto sociales como comunitarios,

asi como la relevancia del contacto con otros padres en situaciones seme-
jantes.
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En el recorrido de estos anos necesitaran recuperar, poco a poco, su proyecto de
familia, integrando la realidad de su hijo polidiscapacitado y dando cabida al resto de
los miembros de esta. El cuidado de los hermanos, la relacién de estos con el bebé y
ayudar a los padres a seguir siendo padres del resto de sus hijos, sera un aspecto que
debera también ser abordado desde la intervencion.

Asimismo, se enfrentaran a la necesidad de recuperar el espacio de la pareja y su
individualidad como personas, que en la mayoria de los casos se habra desvanecido
en las exigencias de la crianza del hijo con polidiscapacidad.

7. En cuanto a los profesionales

Lo primero que ven los padres es la dificultad visual del hijo, que condiciona su
vinculo con él y los recursos de que disponen para su crianza. Como ya dijimos,
reiteran lo significativo de la misma. Creemos que nuestra tarea es acogerlos, tener
inicialmente la presencia necesaria y, poco a poco, situar las necesidades del nifio en
el punto de referencia que le corresponde, que, en la mayoria de las ocasiones, no es
el déficit visual. A veces, puede estar claro desde el principio, otras, es especialmente
dificil, y en algunos casos sera imposible realizar esa distincion. Como profesionales,
debemos elaborar los problemas que se planteen.

En nuestro trabajo con los Centros de Atencion Temprana planteamos no solo
un asesoramiento especifico como especialistas en ceguera o discapacidad vi-
sual, sino la reflexién conjunta sobre las implicaciones globales del déficit visual
en la manera de «construirse» cada nifio. Ello exige una dedicacion y formacion
continuadas.

Existen otras demandas menos explicitas que tienen que ver con la manera como
nos situamos frente a los padres y al niflo. Nos gustaria plantear algunas de estas

exigencias:

e Contener nuestra angustia ante las dificultades del nifio y el dolor de los
padres.

e Relacionarnos con el niflo como nifo, independientemente de sus déficits, que-
riéndolo como tal.
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e Poder realizar un acercamiento realista a sus posibilidades de desarrollo. Apren-
der a valorar no solo las adquisiciones, sino su evolucién social y, en definitiva,
Su crecimiento como persona.

e Tener confianza en sus posibilidades de crecimiento. Frente al diagndstico multiple
es muy importante pensar que, sobre todo, nos encontramos ante un nifio que, en
mayor o menor medida, siempre puede evolucionar. En nuestro trabajo cotidiano
podemos descubrir a nifios con un progreso muy pobre de los aprendizajes, pero
que pueden mostrar respuestas de gran calidad desde el desarrollo emocional.

e Tolerar la lentitud del desarrollo. Lentitud que, a menudo, provoca una udud-
tadotrabajo tiene otras exigencias mintrervencieferente, que normalemnte ,
redundarca en mayor claridad en las intsensacién de incompetencia profesional.

e Tolerar la indefinicion. La imprecision de la etapa, tipica de las primeras edades,
nos exige estar alerta a posibles cambios. Igualmente a la consolidacion de
dificultades que pudieron pasar inicialmente por transitorias.

e Generar habilidades de trabajo en equipo. La necesaria multidisciplinariedad que
exigen estas intervenciones pone de relieve el consenso de formas de trabajo.
Especialmente, la relacién que en cada ambito se establece con los padres vy el
nino, lo que a menudo acaba siendo mas complejo de lo previsto. Hacer palpable
el papel de todos, y explicitarlo a los padres, redundara en mayor claridad en las
intervenciones y, en definitiva, en su eficacia.

e Tener la generosidad de favorecer la vinculacion de los padres con el profesional
referente, el cual debe llevar el hilo central del desarrollo.

e Al igual que con los nifios sin otros déficits, la supervisién, asi como la reflexién
en equipo, nos ayudaran a centrar nuestro papel y a realizar las intervenciones
mas ajustadas, tanto profesional como personalmente.

8. Perspectivas de futuro

La intervencién con el nifio que presenta polidiscapacidad es una disciplina en
continua evolucion. Solo la coordinacion, el estudio, la discusién y la reflexidon nos
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permitirdn cumplir el objetivo de nuestro trabajo, que no es otro que ayudar a los
nifos y a sus familias a tener la mayor calidad de vida posible.

Por ello, nos planteamos como objetivos:

Prevenir, en lo posible, la aparicién de otras patologias de riesgo.

e Conocer con profundidad sus necesidades y dificultades, con lo que facilitaremos
el trabajo posterior y todo el proceso de escolarizacién.

e Realizar un trabajo conjunto que no divida al nifio en partes, entendiéndolo
como niflo y como persona, que crece con lo que tiene, sus capacidades y difi-
cultades. Realizar un trabajo que se complemente, sin multiplicar la informacién
y la atencion que se da a la familia y al nino.

e Un reto pendiente es poder realizar coordinaciones eficaces. La dedicacién al
trabajo diario, la variedad de profesionales que a menudo intervenimos, asi
como la ausencia, en la mayoria de los casos, de un centro o de un profesio-
nal que actle de referente, hacen que la coordinacién siga siendo una tarea
pendiente.

Decir, finalmente, que es importante pensar que, desde que acogemos por primera
vez a un bebé con polidiscapacidad y a sus padres, formamos ya parte del «proyecto
de vida» que para ese nifio y su familla se esta iniciando.
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Analisis
El juego relacional y la discapacidad visual
Relationship games and visual disability
M. R. Mayo Tagarro'
Resumen

La autora destaca la importancia del juego relacional en el desarrollo de los nifios de 0 a
3 afos, y estudia su funcion especifica en el desarrollo del nifio ciego, segun las diferentes
etapas: juego sensorial y de proximidad, descubrimiento del cuerpo y los objetos, juego para
la independencia, juego de imitacidén y juego simbdlico. En cada una de estas etapas presenta
y analiza las dificultades que pueden presentarse, tanto por parte del propio nifio como de su
entorno mas inmediato.

Palabras clave

Atencién temprana. Desarrollo del nifio. Juego infantil. Juego relacional. Juego sensorial.
Juego de imitacién. Juego simbdlico.

Abstract

The author stresses the importance of relationship games for the development of 0- to 3-year-
old children and studies their specific function in the various stages of blind children's development:
sensory games and proximity; discovery of the body and objects; games to enhance independence;
imitation games, and symbolic games. She introduces and analyses the difficulties that may arise
in each of these stages, both as regards the child himself and his family environment.

1 Maria Rosa Mayo Tagarro. Equipo Especifico de Discapacidad Visual. Delegacion Territorial de la oNCE en Asturias.
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Introduccion

El contenido de este articulo parte de la aceptacién de la hipétesis de que el juego
es el «medio natural» a través del cual el nifio interactia con su entorno. Desde este
punto de vista, el juego es el «facilitador», por excelencia, de su desarrollo? y de su
crecimiento personal y social. Lo bioldgico, lo emocional y lo social constituyen un
entramado totalmente articulado que sirve de marco para el desarrollo del juego.

A través del juego, el nifio establece contacto visual (lo biolégico) con su madre (lo
social), contacto que le facilita un conocimiento paulatino y progresivo de su madre
(lo emocional); de la misma manera, activa su canal auditivo para prestar atencién a
cuanto su madre le dice, y surgen sus primeros movimientos como respuestas a las
emociones que le producen los estimulos maternos.

Ademas, el juego facilita, a quienes entran en contacto con el nifio, materiales que
aportan «conocimientos» acerca de su forma de ser y comportarse. El juego nos pro-
porciona una ventana desde la que observar lo que sucede en el «interior» del nifio:
si juega, o no juega; cdmo, con qué, a qué, y con quién juega; si establece juegos
repetitivos, o juega aislado; si tiene iniciativa en el juego; el lenguaje que acompafa a
su juego; cdmo establece las relaciones con sus cuidadores; cdmo manipula los obje-
tos y como se relaciona con ellos... constituyen indicadores valiosos para que quienes
se acercan al nifo, dispongan de informacidn sobre su desarrollo y necesidades.

Sin embargo, bien por motivos de dotacion bioldgica (la discapacidad visual en
el caso de la poblacidon que atendemos), bien por las condiciones sociales que ca-
racterizan sus entornos familiar y social mas préximos, no todos los nifios gozan
de un ambiente facilitador de las relaciones necesarias para poder crecer de forma

2 La Teoria Social, la Teoria de los Sistemas Ecoldgicos y la Teoria Transaccional consideran el desarrollo infantil como
un proceso dinamico en el que interactlian el bagaje del nifio y las experiencias y oportunidades de relacidon que le
ofrece su entorno social (Kaye, 1986; Brofenbrenner, 1987; Pichon-Riviére, 1985).
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saludable. Es decir, no todos los nifios estan en condiciones de acceder a ese medio
natural de crecimiento y desarrollo personal que es el juego.

En este articulo me propongo analizar las diferentes etapas del juego de los nifos
de 0 a 3 afios como mecanismo del desarrollo infantil y, al mismo tiempo, hacer
algunas reflexiones sobre las dificultades que se plantean, o pueden plantearse, a la
hora de abordar casos de nifos ciegos, provengan las dificultades del mismo nifio, o
de su entorno mas proximo.

Un acercamiento al concepto de juego relacional

Hablar de crianza de un bebé es remitirse a acciones que tienen que ver con la
satisfaccion de sus necesidades basicas (alimentacion, vestido, higiene, descanso,
oportunidad de experiencias y proteccidon emocional), y es en el marco de la satisfac-
cién de estas necesidades, en el que deben desplegarse toda una serie de acciones
de caracter ludico que constituyen el nucleo de lo que se ha convenido en denominar
«juego relacional».

Una caracteristica fundamental del juego relacional es la reciprocidad, en la medida
en que a una accién de quienes intervienen en él, le corresponde una reaccion del
resto de los participantes en el juego. En este sentido, podemos afirmar que la reci-
procidad tiene efectos acumulativos: cualquier accién, o reaccién de cada «jugador»,
se ve condicionada, o modificada, por las acciones, o reacciones previas del resto de
los «jugadores». El nifio acusa las acciones y reacciones de sus adultos de referencia,
y estos acusan las acciones y reacciones de aquel.

La capacidad del nifio para interaccionar con su entorno, es decir, para jugar y
establecer relaciones de reciprocidad con su entorno esta presente desde el momento
mismo de su nacimiento, pero depende totalmente de la calidad de su entorno rela-
cional® para poder desarrollarla, y es esta dependencia la que lo hace vulnerable. El
juego relacional va a posibilitarle al nifo establecer y consolidar los vinculos afectivos
con su(s) persona(s) de referencia, y en especial con su madre.

3 A lo largo de esta exposicion hacemos uso de los términos «entorno social», «otros», «padres», «adultos» como
sinénimos, porque durante esta etapa la figura dominante en el desarrollo infantil es la figura materna.
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Si conseguimos que estas condiciones se hagan efectivas, estaremos sentando las
bases de un desarrollo saludable del bebé.

Las experiencias que le proporcionan sus juegos con los «otros» van a servirle
de estimulo para repetir esas experiencias, que van a posibilitarle dotarlos de
intencionalidad.

Funciones del juego relacional en el desarrollo del nifio

De entre las funciones que desempenfa el juego relacional en el desarrollo del nifio,
cabe destacar las siguientes:

e Proporcionar placer y posibilitar el establecimiento de relaciones.

e Descubrir espacios y objetos, y, al mismo tiempo, obtener experiencias
—principal causa de la evolucién gradual del nifio— en espacios, con personas
y objetos, que le facilitan conocimientos sobre su entorno fisico y social mas
inmediato.

e Descubrirse a si mismo, aprendiendo cémo, cuando y dénde responder a las
situaciones que se le van presentando, asi como valorar a quienes responden a
sus necesidades e intereses. La estabilidad de los «otros» va a ser determinante
para que el nino consolide su seguridad, para enfrentar su mundo social.

e Transmitir al nifio pautas, modos de vivir y de sentir, que le facilitan la compren-
sién y el conocimiento del mundo cultural y social en que se desenvuelve.

e Adquirir habilidades que el nifio manifestara mas tarde a través de sus
conductas. El nifio no juega Unicamente para aprender, sino que «aprende

jugando».

e Facilitar a «los otros jugadores» el conocimiento del nifio, pues en tanto que no
aparece la palabra, el lenguaje natural del nifio es el juego.

e QOrganizar las experiencias infantiles, facilitando al nifio el enfrentamiento y la
comprension del presente, y preparandole para «entrever» el futuro.
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Etapas del juego relacional y el nifio ciego

Como cualquier actividad social, los juegos infantiles se rigen por «patrones» que
cambian a medida que el nifo crece, por lo que resulta necesario conocer qué tipo
de juegos se corresponden con qué etapas del desarrollo infantil, qué significado
tienen para el nifio y qué lectura podemos hacer de lo que experimenta cuando
participa en ellos.

En lo que sigue, debemos tener presente que el nifio ciego, como cualquier otro
nino, necesita vivir todas las etapas del juego relacional, y lo hard en la medida en
que, tanto desde su entorno familiar como desde su apoyo profesional, se creen con-
diciones que favorezcan el establecimiento del juego relacional, siempre respetando
su especificidad.

En los siguientes apartados iremos exponiendo las diferentes etapas del juego
relacional y su incidencia en el desarrollo del nifno, haciendo especial énfasis en las
dificultades con las que el nifio ciego va a encontrarse para participar en él.

1. Juego sensorial y juego de proximidad

Las primeras formas ludicas de relacidon del bebé con su entorno se conocen como
juegos de crianza, y ponen su foco de atencidn en el cuerpo del nifio en cuanto que
participa de un importante compromiso corporal y de lenguaje por parte de la madre.
En esta etapa, las interacciones bebé-madre se sostienen, fundamentalmente, en dos
acciones: el juego de contactos y las palabras.

Los primeros juegos de crianza permiten al nifio aproximarse y tener ex-
periencias con su entorno mas préoximo a través de los sentidos, a través de
los que va a ir interiorizando a su madre —la persona mas significativa de su
entorno—, al tiempo que le dan ocasién de ser mirado, acariciado, escuchado,
hablado e interpretado, es decir, de sentirse reconocido, lo que va a facilitarle
la «diferenciacion».

En esta etapa, el juego afectivo del nifio con su madre, es de proximidad, es un
«cuerpo a cuerpo» en el que «el nifio se vive como un todo con su madre», y es
en esta fusidn donde se asienta el establecimiento del vinculo afectivo madre-hijo,
que mas tarde va a generar su desarrollo cognitivo, emocional y social.
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En estos juegos, las emociones y el pensamiento del nifio se identifican con los de
su madre. Es su madre quien pone palabras a las emociones que manifiesta, a sus
emisiones, a sus movimientos. Es su madre quien le observa, escucha e identifica
las sefiales que envia, interpretandolas y dandole respuestas coherentes. Son juegos
que utilizan el nifio y su madre para conocerse, acoplarse y establecer un cédigo de
comunicacién y entendimiento Unico entre ambos.

A través del lenguaje que acompana al juego, la madre va describiendo al nifio
las situaciones que su entorno le presenta, las experiencias que comparten y los
sentimientos que les producen estas experiencias compartidas, satisfaciendo sus
necesidades de contencion y propiciando el acceso del nifo a la palabra, porque el
lenguaje es, ante todo y en primer lugar, una cuestion de relacién, de reciprocidad,
que se construye en ese proceso de comunicacion a través del juego.

El bebé pronto comienza a utilizar el balbuceo en el juego, empieza a percatarse
de que es capaz de producir, y de devolver a su madre, lo que el lenguaje de
esta depositd en él. Descubre su capacidad para escucharse a si mismo como ser
diferenciado de su madre, y esto le permite despegar hacia la constitucién de su
propia identidad.

En ese didlogo de miradas y contactos que acompanfan a los juegos de esta etapa,
aparecen las expresiones emocionales, y entre ellas, la sonrisa como respuesta (gra-
tificante) del bebé a todos los cuidados que ha recibido de su madre.

Por otra parte, los juegos de crianza facilitan al nifo la transicion de su vida intrau-
terina a la extrauterina. La relacidn con su madre es un nexo ya conocido para él, que
va a acompafarle en este nuevo mundo de sensaciones, prestandose a dosificarselas,
de manera que pueda ir adaptandose a él de una forma organizada.

Es en el marco de este juego de intercambio de contactos, caricias, de acopla-
miento corporal, de palabras, de miradas, de estados de tensién y de placer, de
acciones y manifestaciones del nifio y de los significados que su madre le atribu-
ye, donde el nifio ira diferenciandose de esta, lo que va a permitirle constituir su
propia identidad y dar pasos hacia la conquista de un lugar propio en el mundo.
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Algunas consideraciones para comprender las dificultades del nifo ciego*
y su entorno en el establecimiento del juego sensorial y el juego de proximidad

Cuando esta presente la ceguera, se prevé que puedan aparecer dificultades para
el establecimiento de este tipo de juegos derivadas de la situacién emocional de la
madre y de las limitaciones que la ceguera le impone al nifio para participar en ellos.

El nacimiento de un nifio ciego provoca un shock emocional en la familia, y, ademas,
la enfrenta a una experiencia no prevista y para la que carece de referencias, creando
sentimientos de incertidumbre, y provocando situaciones de desorientaciéon que blo-
guean y/o minimizan la funcién parental.

El bebé ciego impresiona como un ser poco activo, con pocas competencias para
la interaccion, lo que no significa que no sea capaz de recurrir a otras senales, a
otros cddigos diferentes de los que el nifo vidente utiliza, sefales que su entorno
mas préximo debe reconocer, porque este reconocimiento lleva consigo el evitar
que se produzca un fracaso en el sistema relacional madre-bebé. Sin embargo, no
se nos puede escapar el hecho de que estas sefiales no tienen el valor provoca-
dor de la mirada, y resulta comprensible que la familia muestre dificultades para
reconocerlas.

En esta primera etapa de su vida, las respuestas del bebé ciego a los estimulos
afectivos se caracterizan por su escasa expresividad, y es, precisamente, esta falta
de expresividad la que desmotiva y desalienta a su madre, llegando a generar, por
parte de esta, una menor disponibilidad para la interaccidn, lo que da como resultado
un marco de comunicacién madre-hijo debilitado.

Por otra parte, la aparicidon de la sonrisa se constituye, a los ojos de los padres,
en una sefial que reporta tranquilidad, que se interpreta como un «todo va bien con
su bebé», tranquilizandoles y dandoles la seguridad necesaria para sentir que estan
cumpliendo bien con su papel de padres. En el nifio ciego tarda algo mas en aparecer,
lo que significa que los padres de los nifios ciegos tienen que esperar la gratificacion
que la sonrisa conlleva.

4 En este articulo hablamos de ceguera porque consideramos que esta patologia es la que entrafia mayores dificulta-
des para el nifo y su entorno mas préximo, dentro de las patologias que habitualmente se encuadran bajo la expresion
«discapacidad visual».
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Los condicionantes que supone la ceguera del bebé ponen en riesgo las conductas
de apego que este necesita para su desarrollo emocional, que es el punto de partida
para un posterior desarrollo cognitivo y social, y contribuir a la superaciéon de estos
riesgos es el fundamento de las intervenciones que se han venido enmarcando bajo el
concepto de atencién temprana.

La desorientacion y el estado emocional que la ceguera del nifio genera en las fami-
lias, hacen necesaria la intervencion de profesionales que les presten apoyo emocional
y orientaciones vinculadas a «lo diferente» de su hijo. En este acompafamiento se
van senalando los aspectos diferenciales para que las familias puedan ir reconociendo
las sefiales y los cddigos de comunicacion que previsiblemente utilizara el nifio, de
manera que la conducta del bebé se muestre a los ojos de su entorno familiar como
previsible. A lo largo del desarrollo del acompafiamiento, los padres del bebé ciego,
van conociendo los aspectos diferenciales que son consustanciales a la ceguera, y las
adaptaciones y necesidades que esta conlleva para el buen desarrollo de su hijo.

El bebé ciego tiene necesidad de que los contactos fisicos vayan acompafados de
palabras, que van a ayudarle a integrar las sensaciones y a dotarlas de significado:
contactos y palabras van a dejar en él las huellas que van a facilitarle constituir en su
mente la imagen materna.

El bebé ciego estad preparado, desde su nacimiento, para utilizar, de forma selec-
tiva, el resto de los sentidos: hace sus primeras adaptaciones (Leonhardt, 1992) a la
audicién y la selecciona para establecer relaciones con su entorno.

Por otra parte, el bebé ciego presta atencion a lo que escucha, y manifiesta esta
atencién inmovilizando su cuerpo, conducta que equivale a la mirada fija que el nifio
vidente dirige a quien le habla. El bebé ciego Unicamente requiere que le hagan llegar
las primeras palabras, melodias, canciones, sonidos, cuentos, etc., para saber que
fuera de él «hay algo» que merece la pena conocer. En este proceso adquieren gran
significado las modulaciones y los tonos de voz, que, por otra parte, equivalen a las
expresiones faciales que él no puede ver.

Otro aspecto relevante en el desarrollo del bebé ciego es la implantacion de rutinas,
que para él se convierten en marcos de referencia firmes donde poder articular y dar
estabilidad, en espacios y tiempos predecibles y tolerables, en toda una sucesién de
acontecimientos que son reflejo de un mundo, todavia, un poco cadtico para él. Este
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juego de tiempos y espacios va a ayudarle a «organizarse», y es en este proceso de
organizarse en el que las rutinas cumplen con su funcion de ser facilitadoras de la
organizacion y ubicaciéon del nifio en la vida.

De forma paralela al sefialamiento que venimos describiendo, en la crianza del bebé
ciego cobra especial relevancia el potenciar el fragil entramado relacional madre-bebé,
para establecer entre ambos unos lazos emocionales saludables.

Cuando se observa el no establecimiento del juego de proximidad madre-bebé, a
pesar de que pueda ser conveniente respetar toda una serie de nuevos ritmos que
la familia necesita para reorganizar sus pensamientos, sentimientos y actitudes
ante la situacion creada con la llegada de un bebé ciego, no debemos perder de
vista el hecho de que el nifio sigue ahi, «haciendo la espera», y que la prolongacién
de esta espera puede ser contraproducente para su desarrollo,” y, por lo tanto, es
conveniente hacer reflexionar a la familia sobre la necesidad de solicitar la inter-
vencion de profesionales, cuyo campo de especializacion queda fuera del ambito
de la atencién temprana.

La ausencia de contacto visual y la pasividad del nifio ciego, junto con las dificul-
tades a que deben enfrentarse los padres para la adaptacion a la nueva situaciéon
no esperada, condicionan y dificultan el juego relacional. Es justamente durante
este periodo donde resulta mas necesaria la intervencion de los profesionales, y
donde se sitla la mayor etapa de dificultad para la atencion temprana, por ser el
periodo de mayor complejidad para el nifno y para su familia, y, al mismo tiempo,
el mas gratificante si el nifio y su madre establecen, a pesar de sus dificultades,
su marco de relacidén y comunicacion.

2. Descubriendo el cuerpo y los objetos

Los cuidados que el bebé ha recibido, y su participacion en los juegos relacionales
con su madre le han posibilitado el establecimiento y el fortalecimiento de un vinculo®

5 El riesgo de que el nifio ciego presente un trastorno durante su desarrollo, tiene a veces que ver mas con cédmo
afronta y resuelve la ceguera su entorno relacional que con las consecuencias directas de la propia ceguera.

6 Entendemos por vinculo la relacion afectiva que se construye entre el adulto cuidador y el bebé, alrededor del cual
se organiza la vida del nifio.
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que le aporta seguridad, y que le va a permitir descubrir nuevos juegos, que le van
a afianzar en su proceso de diferenciacién del «otro» y de los objetos que le rodean.

En esta etapa, el bebé descubre su propio cuerpo y los objetos que le rodean, y
establece un mundo de relaciones con ellos. Los juegos motrices van a permitirle
expresar las emociones que le genera su entorno, le ayudan a explorar los objetos que
le rodean y a construir su pensamiento, a desplazarse y a recuperar el objeto del que
se ha desprendido, a descubrir que en su entorno hay multitud de objetos diferentes,
y a diversificar su atencidn, sus acciones y su mundo de relaciones.

El niflo comienza a jugar con su cuerpo cuando percibe la proximidad de su
madre, y mediante este acercamiento le expresa la emocidén que siente ante su
presencia. Durante esta etapa de su desarrollo, el cuerpo del nifo es una fuente
de expresion continuada de emociones. El nifio se yergue cuando se le coge, y
esta posicion le permite ir descubriendo la cara de la madre, mientras esta le
ayuda a descubrir la suya. En esta misma posicién, el nifio establece juegos de
tirarse hacia atras y de desplazarse lateralmente, estableciendo asi las primeras
separaciones fisicas de su madre, mientras que esta le contiene. Son juegos
que facilitan al nifio la transicién de la simbiosis en la que vivia con su madre, a
diferenciarse de ella.

El nino descubre sus manos, y les da funcionalidad: las acerca a los objetos que
su madre le presenta, en cuanto que mediadora entre él y el mundo. Cuando se
le aproxima un objeto, el nifio va a tratar de cogerlo, mirarlo y dirigirlo a su boca
(primeras conductas de coordinacidén visomanual y primeras exploraciones). Cuando
este recorrido lo hace con precision, el bebé comienza a explorar los objetos para
conocer su consistencia, formas, tamanos y texturas, y tener experiencias variadas
con ellos.

El juego, en esta etapa, tiene una parte de accién y otra de pensamiento. El
nifo da un paso mas en este proceso de interaccién con los objetos y comienza a
manipularlos hasta producir sonidos: repite la accién y disfruta al sentir que sus
acciones producen un efecto en el objeto. El bebé continla con nuevas experiencias
en su relacion con los objetos: coge uno en cada mano, los mira, los golpea entre si
(el golpeo horizontal) y los golpea contra la superficie (golpeo vertical). Comienza a
diversificar el uso de sus manos dando palmadas y haciendo gestos con ellas para
acompafar una cancion.
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Estamos ante el primer esbozo del yo: el nifio se va apropiando de lo que él puede
hacer, y sentando las bases de las representaciones mentales de los objetos, «las
representaciones mentales se forman a través de la manipulacion y experimentacion
con los objetos» (Piaget, 1961).

El nifo comienza a comprender el significado del «toma», pero no asi el del
«dame», poniendo de manifiesto su dificultad para desprenderse de los objetos
de los que se siente duefo, ya sean estos materiales o afectivos. Aunque aun
tardara en desprenderse de los objetos, el nifilo comienza su juego para ir haciendo
aproximaciones, para llegar a hacerlo: coge un objeto con cada mano, y al pre-
sentarle un tercero, los mira alternativamente, y de nuevo vuelve a desplazar su
atencion al tercero, y tira uno de los que esta asiendo para hacerse con él. El nifo,
en estos momentos, se desprende de un objeto en la medida en que se siente
recompensado por la adquisicién de otro, en la medida en que el trueque le resulta
satisfactorio.

Por otra parte, las experiencias que le han proporcionado sus juegos con «los
otros», van a servirle de estimulo para repetir las experiencias que le han resultado
mas placenteras (comienza a manifestar sus preferencias por ciertos juegos y objetos,
se muestra selectivo), y es en esta repeticion cuando las dota de intencionalidad.

El bebé disfruta cuando sus adultos de referencia le proporcionan juegos de
estimulacién vestibular, que proporcionan el equilibrio necesario para su marcha
independiente.

Con la sedestacidn, el nifio comienza una nueva aventura: lanza los objetos, sigue
su trayectoria visualmente y se mantiene atento al sonido que producen cuando tocan
el suelo. Mira a la madre para que se los acerque, para asi poder repetir estas acciones
y recrearse en lo que es capaz de hacer y sentir, lo que le permite ir construyendo sus
percepciones de tiempo y espacio.

Con el juego de lanzamiento de objetos, el bebé da un paso mas e intenta despla-
zarse hacia los propios objetos que ha lanzado, aunque solo podra recuperar aquellos
que han quedado proximos a él, en cuanto que aun no tiene desarrollada su capaci-
dad de desplazamiento. Esta imposibilidad (la frustracion) de recuperar los objetos
potencia en el nifio el deseo de ir hacia ellos, provocando sus primeros intentos de
desplazamiento auténomo.
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A través de estas acciones, el bebé descubre la relacidon causa-efecto y sorprende a
los observadores del juego con su capacidad de atencién mientras que experimenta los
efectos de sus acciones. Realizar estos juegos supone para el nifo la oportunidad de
percatarse de lo que puede hacer por si mismo, favoreciendo el proceso de su identidad.

Al bebé se le van presentando objetos pequefios para que pueda ejercitar la presidon
en forma de pinza, y objetos colocados en recipientes cerrados (cajas, tarros, etc.)
para motivarle a abrirlos y obtener los objetos deseados, y asi favorecer la coordina-
cion de los movimientos de sus manos con el fin de ir preparandolas para actividades
que van a exigirle cierto nivel de precisién (garabateo, dibujo, etc.).

Mientras el nifio logra estas habilidades, realiza juegos centrados en la presencia y la
ausencia de los adultos (aparecer y desaparecer, esta y no estd), y descubre su imagen
reflejada en el espejo. Este tipo de juegos, que en principio se centran en él y en sus
adultos de referencia, los desplaza a los objetos e interioriza el objeto permanente que es
su madre. El bebé comienza a ensayar su tolerancia para el alejamiento y extranamiento
de su madre, y comienza a descubrir que las personas y los objetos existen aunque él no
pueda verlos, que pueden desaparecer durante un tiempo para reaparecer mas tarde.

Simbolizada la madre, aparecen conductas de extrafiamiento del nifio que permiten
confirmar que el proceso de vinculacion es sélido y que, después de darse un tiempo para
consolidar su imagen, el nino comienza a establecer relaciones y a recibir cuidados de los
otros de su entorno: esta preparado para dar sus primeros pasos hacia la socializacién.

El bebé descubre su cuerpo y los objetos que le rodean mostrando intencionalidad
hacia ellos; los explora y va adquiriendo conocimiento de ellos; los manipula y va
percibiendo los efectos de sus acciones; se va sintiendo duefo de los objetos y
muestra dificultades para desprenderse de ellos. En esta etapa, los objetos cum-
plen una doble funcion: potenciar el movimiento y el pensamiento, y facilitar la
separacion entre el niflo y su madre, posibilitando su proceso de independencia.

Algunas consideraciones que pueden ayudar a comprender las dificultades del niiio
ciego y su entorno para establecer el juego de descubrimiento del cuerpo y los objetos

En esta etapa, el nifio ciego, como cualquier otro nifio, es neurofisiolégica-
mente mas competente, con mas tiempo de alerta, lo que implica una mayor
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exigencia de presencia de sus adultos de referencia en un momento en el que
su madre aun se encuentra bajo el impacto emocional que le ha supuesto su
nacimiento.

El lugar privilegiado que ocupa «lo visual» en el desarrollo humano situa los
aspectos visuales en un primer plano, al mismo tiempo que relega a un papel
secundario al resto de los sentidos, que son, precisamente, el medio natural de
acceder al mundo para el niflo ciego. Ademas, dado que vivimos en un mundo
cada vez mas visual, en esta etapa del desarrollo infantil nuestra reflexion
tiene que ir encaminada a conocer en qué situacidon de riesgo sitla al nifo su
ceguera, para situarnos frente a él y considerar la manera mas adecuada de
acercarle un mundo (el visual) del que, por su propias caracteristicas, esta
excluido.

El objetivo de estas reflexiones debe ser la identificacién de las limitaciones que
conlleva la ceguera para que el nifio ciego pueda establecer una relacién con su
cuerpo, con el del «otro» y con los objetos que le rodean, asi como el disefio y
la implantacion de los caminos adaptativos que tiene que recorrer para crear su
imagen mental y la del mundo que le rodea, para, de esta forma, poder tener un
mundo propio de significados.

En todo caso, hemos de tener presente que para el nino ciego la ceguera supo-
ne, en primer lugar y ante todo, una limitacion del conocimiento de la realidad, en
tanto que le priva del mundo sugestivo y atrayente de las imagenes y del papel que
estas juegan en la comprensién del funcionamiento del mundo y en la formacion
de sus propios esquemas mentales.

Ademas, la ceguera supone también una ralentizacion del proceso de intenciona-
lidad en la busqueda de los objetos, debido a que el nifio ciego adquiere conciencia
de ellos a través del tacto, cuando estan en contacto directo con su cuerpo. La otra
posibilidad de que el bebé ciego pueda conocer la existencia de objetos se realiza
a través del sonido. La dificultad de esta forma de conocimiento estriba en que no
todos los objetos producen sonido, ni el sonido informa de la sustancialidad del
objeto. El bebé ciego asociara sonido con objeto después de un largo recorrido, y
recurriendo al tacto inmediatamente después de que se haya estimulado con el so-
nido. Esto permite afirmar que, en principio, son las claves tactiles las que permiten
la localizacién de los objetos.
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El hecho de no sentirse motivado para el desplazamiento, para ir hacia los objetos,
condiciona el desarrollo motor del bebé ciego. La estrecha relacién que existe entre
la percepcion visual y el desarrollo motor de un nifio con vision, en el nifio ciego se
sustituye motivandole a través del sistema auditivo.

Después de haber interactuado con el objeto y de haber establecido asociaciones
sonidos-objetos, el bebé ciego muestra intencionalidad de ir hacia ellos «a través» del
sonido, y se confirma que la conducta de coordinacion audio-manual estd adquirida.
Esta conducta suele aparecer alrededor del aho.

De forma paralela, el bebé ciego va haciendo sus aproximaciones al conocimiento
del mundo a través de la piel, de la boca, de la mano y del oido, aunque tarda en hacer
la transicidon de la boca a la mano como espacio de exploraciéon y conocimiento. La
mano va a ser la herramienta que el nifo ciego va a utilizar para recoger informacion
del mundo exterior, aunque en esta primera etapa le resulta una actividad compleja
porgue su mano es pequefa y su atencion limitada.

El bebé ciego, en el primer periodo de esta etapa, sigue teniendo mas preferencia
por los objetos sociales que por los fisicos, y sus primeros juegos, con sus manos, son
descubrir la cara de su madre vy tirarle del pelo. Al mismo tiempo, la madre establece
un juego paralelo y le va descubriendo su propia cara. Son juegos de contactos y
acciones del nifio y de la madre sobre sus cuerpos, y de los que él se sirve para
integrar su esquema corporal y diferenciarse de su madre.

Para el nifo ciego, la manipulacién y la experimentacién para el conocimiento a tra-
vés del tacto son complejas, lentas y poco motivadoras, porque asi como la vision se
estimula por el hecho de mantener los ojos abiertos, el tacto requiere intencionalidad.
La informacién que el bebé ciego puede recoger a través del tacto no esta limitada
Unicamente por el espacio que hay entre su cuerpo y el extremo de sus manos, sino
que, ademas, la informacidn tiene caracter analitico y le exige un proceso posterior
de sintesis para, después, integrarla y poder construir un «todo significativo» Este
proceso, que es especifico de la ceguera, es el que lentifica el desarrollo cognitivo del
nifio ciego, desarrollo cognitivo que podra compensar mas tarde, cuando aparezca su
pensamiento abstracto y utilice el lenguaje para comprender el mundo.

En el caso del nifio ciego, los juegos de manipulacion y exploracién de objetos exi-
gen del «otro» que le describa verbalmente cédmo es el objeto y las actividades a las
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que lo somete, que gratifique sus logros y, sobre todo, que le motive a experimentar
hasta descubrir su funcionalidad, porque este descubrimiento es lo que va a facilitarle
su interiorizacién e ir haciéndose con un mundo de significados.

El niflo ciego, para afianzarse, necesita desarrollar juego libre: elegir a qué juega,
con quién, con qué objetos... Si le ensefiamos, si le dirigimos, podemos obstaculizar la
realizacion de sus deseos y la oportunidad de que tome conciencia de lo que es capaz
de realizar por si mismo.

Otro de los aspectos en los que el nifo ciego va a tener dificultades es en la elabora-
cioén del objeto permanente. Son varios los autores que han estudiado las dificultades
a que se enfrenta el nifo ciego para elaborar el objeto permanente (Fraiber, 1990),
coincidiendo todos ellos en que el proceso de adquisicidn sigue la misma secuencia
que en el nifio vidente, si bien con un retraso significativo. También comparten estos
autores la idea de que el nifio ciego elabora la «permanencia de los objetos sociales»
con anterioridad a la «permanencia de los objetos fisicos».

Los juegos del cu-cu, de aparecer/desaparecer (en este caso a través de la pre-
sencia/ausencia de la voz materna) y de aparecer/desaparecer con los sonidos que
producen los pasos en el desplazamiento de la ,madre le irdn acercando a la adqui-
sicién de la permanencia del objeto (su madre). Mas tarde, lo lograra con el resto de
objetos fisicos.

Los juegos del descubrimiento permiten al nifo descubrirse como un ser di-
ferenciado de su madre, y desde ahi podra ir descubriendo los objetos fisicos
—aunque siguan siendo de su preferencia los sociales— y, fundamentalmente,
a su madre. Es su madre quién le va presentando el mundo de los objetos, y
en esos espacios de interaccidon que establecen entre los dos puede ir tomando
conciencia de que fuera de él existen cosas y tener deseos de ir hacia ellas para
conocerlas y disfrutar de ellas.

3. El juego para la independencia

El nifo, a través de los juegos con los objetos, descubre el espacio y siente cu-
riosidad por conquistarlo. La exploracion del espacio a través de su cuerpo posibilita
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al bebé el desarrollo de cambios posturales diversos —volteos, reptacién, gateo—,
el establecimiento de nuevos contactos corporales, de nuevos intercambios con su
medio, el conocer el sentido del ritmo de sus movimientos y conseguir por si mismo
los objetos que desea, o llegar al lugar donde su madre le espera. Estos juegos
de relacion, que establece con su cuerpo en movimiento y los objetos, potencian y
fortalecen su desarrollo motor.

El juego para la independencia genera en el bebé sentimientos ambivalentes res-
pecto a la «distancia» fisica y afectiva con su madre: «puedo estar lejos de mi madre,
pero necesito estar proximo a ella para sentirme seguro». El nifo siente curiosidad
y deseos de explorar y conocer, y, al mismo tiempo, necesita de la presencia y de la
mirada del adulto, sentando las bases de su independencia a través de estos tanteos,
de estas idas y venidas.

En los multiples juegos corporales con sus adultos, el nifio descubre la verticalidad
de su cuerpo, y le gusta verse en esta posicidon. Mantenido por el adulto en posicion
vertical, prepara su cuerpo para el desplazamiento en esta postura, apoyandose en
una mesa, en una silla, en un sofa, para ir fortaleciendo sus musculos y la posicion
plantar. El proceso de mantenerse por si mismo se pone en marcha en cuanto se le
ofrece apoyo en su tronco, y, mas adelante, se le sujeta Unicamente por las manos.
Los primeros pasos que da en el espacio que se crea entre los brazos de sus padres
le llenan de emocidn vy, al mismo tiempo, de sentimientos de inseguridad.

En esta primera etapa, el nifio no se desplaza por el placer de desplazarse, sino
para acercarse a las personas u objetos que le son significativos. La alternancia entre
ausencia y presencia de apoyos se va combinando hasta llegar a la marcha auténoma,
que permitira al nifio conocer el mundo desde otra dimensidén, dominar el espacio,
situar a los objetos respecto a él y acercarse-alejarse de su madre.

El nifio practica su marcha para hacerla mas estable y adquirir el equilibrio que le
permita realizar tareas desde esta posicion: recoger un juguete del suelo, dar patadas
al balén, caminar portando objetos, etc. En todo caso, el sostén y la mirada del adulto
deben acompanar este proceso de marcha independiente. En sus desplazamientos, el
nifio vuelve la cabeza para comprobar que quien lo cuida sigue alli. El nifo necesita
saber que es mirado por el «otro», en la medida en que descubre que esta mirada
le transmite mensajes: le invita a seguir, le aprueba, le gratifica, le pone limites, le
anima, le asusta..., y él, interpretando estas senales, actua en consecuencia.
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Este tipo de juegos van introduciendo los limites a las conductas, tan necesarios
para la buena evolucion del nifio, que precisa de limites estables y asequibles para
estructurarse; necesita saber que hay cosas que puede hacer, y otras que no puede
ni hacer, ni tener. Estas situaciones ayudan al nifio a adquirir la capacidad de soportar
pequefas frustraciones, al mismo tiempo que le preparan para afrontar situaciones
que la vida va a depararle, le ponen en contacto con la realidad social y le preparan
para la vida en sociedad.

En este sentido, la madre comienza a establecer la «espera» en la relacién que
mantiene con su hijo, pasando a no dar respuesta a sus necesidades con tanta pre-
mura como venia haciéndolo, y comienza a retomar su vida (vuelta al trabajo, su
pareja la reclama, atencion a otros hijos). El nifio comienza a ser consciente de que su
madre tiene otros intereses y otras relaciones diferentes a las que le vinculan con él,
por lo que ha de aprender que no siempre va a estar disponible en exclusiva para él.
Es el momento adecuado para introducirle el objeto transicional, que hace de puente
entre la madre y el mundo exterior al nifo, y que va a ayudarle a elaborar la angustia
qgue este proceso conlleva, hasta que llegue la etapa de la representacion y el propio
nifio pueda proyectarla a través del lenguaje, del dibujo y del juego simbdlico. Ha
llegado el momento de introducir el juego de turnos, para que el que el nino comience
a percibir la espera través de situaciones ludicas.

Llegado este momento, el nifio ha dispuesto de tiempo suficiente para almacenar
una serie de experiencias afectivas y sensoriales, asi como diversas vivencias de
satisfaccion y de frustracion. Es decir, acumula todo un conjunto de experiencias y de
sensaciones a las que puede acudir en los momentos que entrafan ciertos niveles de
dificultad, como es el caso de la independencia.

Esta es una etapa de un crecimiento personal importante, en la que la espera y la
ausencia proporcionan al nifio la oportunidad de ir tolerando, poco a poco, los senti-
mientos de angustia que ambas situaciones puedan producirle, al mismo tiempo que le
facilitan un espacio para la simbolizacidén que va a posibilitar la aparicién de la palabra.

El sostener y acompaifar al nifio en el juego para la independencia resulta crucial
para su desarrollo. A medida que el nifio crece, progresa, aprende y adquiere su
independencia, el adulto va retirandose y ocupandose de él desde otros lugares.

Mayo, M. R. (2010). EI juego relacional y la discapacidad visual. Integracion: Revista sobre discapacidad
visual, 58, 114-137.

130



- INTEGRACION: REVISTA SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 58 - Septiembre-diciembre 2010 - ISSN 1887-3383 -

Algunas consideraciones que pueden ayudar a comprender las dificultades del nifio
ciego y su entorno para establecer el juego de la independencia

La ceguera situa al niflo ciego en una posicién de dependencia mucho mayor que
la que presenta el nifio con visién. En la medida en que su entorno préximo tenga
dificultades para potenciar su camino hacia la independencia, el nifio ciego queda
atrapado en esa dependencia, y «siente» la carencia de expectativas de su entorno
respecto a él, siente que no cree en sus posibilidades para resolver los retos que debe
afrontar durante su desarrollo.

En esta etapa puede darse la paradoja de que haya madres que, por una parte,
tengan miedo a que su hijo no pueda adquirir su independencia y, por otra, que ante
los peligros que puede entrafar la independencia para su bebé, adopten una actitud
sobreprotectora. Pero, a pesar de ello, sabemos que el nifio ciego tiene resortes
suficientes para desarrollar una autonomia que debe potenciarse. Las conquistas
que el nifo ciego vaya consiguiendo ayudaran a su madre a contener sus dudas y
sus miedos.

Como consecuencia de las experiencias que tuvo en el periodo anterior, el nifo
ciego ha ido creando en su memoria imagenes de los objetos con los que se relaciond,
y esto va a provocar en él deseos de recuperarlos y desarrollar estrategias con su
cuerpo para conseguirlos.

Debido al nivel de ansiedad que el nifio ciego siente ante lo desconocido, en esta
etapa, sus juegos van a estar centrados en los desplazamientos auténomos, lo que le
obliga a desarrollar estrategias que le permitan superar las tensiones entre los deseos
de autonomia y la seguridad que le proporciona la situacion de dependencia: es la
ambivalencia de la independencia.

Su proceso hasta adquirir la marcha autdonoma sera lento por la dificultad que
tiene para organizar el espacio y, en consecuencia, para su desplazamiento en él.
Por esto, para poder hacer este recorrido, el nifio ciego necesita de las palabras
tranquilizadoras y alentadoras de su madre y de su cercania. Cada vez que da un
paso es un riesgo, pero también un reto que el nifio ciego termina por afrontar:
pierde el contacto fisico con la madre y da el paso hacia el espacio libre pero des-
conocido. Tensidon, miedo, emocidn... son sentimientos compartidos por la madre
y el nifio.
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Es este un periodo de avances importantes, entremezclados con periodos de estan-
camiento, incluso de regresién. Necesita de estos periodos, los de estancamiento para
conformar y consolidar los avances obtenidos, y las regresiones para coger seguridad
y lanzarse de nuevo a hacer sus conquistas.

Con la marcha independiente, el nifio ciego va a tener la oportunidad de conocer
los espacios mas cercanos Yy los objetos que hay en él, va a entender que los objetos
tienen un lugar y una funcién, que puede disfrutar de ellos y que puede utilizarlos
para hacer realidad sus deseos y cubrir sus necesidades. Es asi como el nifio ciego va
construyendo el entorno desde donde podra ir desarrollando la necesaria autonomia
para desenvolverse en él.

Aunque su interés lo tiene centrado en caminar, el nifio ciego aun no tiene
conciencia de los riesgos que esta actividad implica, por lo que necesita que en
sus juegos de idas y venidas se le introduzcan limites que le defiendan de los
riesgos. Los limites le marcan la diferencia entre el adulto y él mismo, le ayudan
a estructurarse psiquicamente y le posibilitan interiorizar normas tan necesarias
para él, sobre todo, para cuando tenga que salir de su nucleo familiar y acceder
al entorno educativo. No ponerle limites significa dejar al nifio a merced de su
descontrol y de sus caprichos, y le dejarian en un mundo sin referencias, un mundo
que le resultaria cadtico.

Su propia capacidad de movimiento autonomo le facilita la comprension de las rea-
lidades dinamicas que tanta dificultad le genera su ceguera. Experiencias planificadas
de desplazamientos de sus personas de referencia, de objetos que él pueda controlar
y, posteriormente, su desarrollo cognitivo y el sonido, van a jugar un papel importante
en la comprension de las funciones dinamicas de los objetos y de las personas con las
necesariamente ha de interactuar.

La separacion de la madre le permite al nifio ciego, como a cualquier otro, abrirse
al mundo de las relaciones. Podra ir tolerando sus ausencias porque ya puede
hacer presente la imagen que ha hecho de ella a través del contacto fisico, de
sus palabras y de las experiencias compartidas.
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4. FEl juego de imitacion

Este tipo de juego ofrece al nifio la posibilidad de imitar a otros, y se presenta
como una pasarela que le permitird acceder al juego simbdlico. En esta etapa de su
desarrollo el niflo es capaz de realizar una marcha estable y de centrar sus intereses
en hacerse con su entorno mas proximo. Para conseguir este objetivo, va fijandose
en lo que ocurre a su alrededor y comienza a desarrollar un juego mas préximo a la
realidad que los que ha venido realizando hasta ahora: imita las acciones que realizan
las personas de su entorno y, a veces, se queda observando al adulto y a otros nifios
para poder hacerse con «aquello» que ellos dominan ya.

De toda la informacion que recibe mediante su percepcién sensorial, el nifio selec-
ciona aquella que le es mas significativa para sus intereses, porque va a permitirle
tener una primera visién del mundo y del funcionamiento de la realidad que le rodea.

5. El juego simbolico

El juego simbdlico’ es un juego libre y creativo basado en la imitacidon, mediante el
cual el nino desarrolla su capacidad de crear simbolos e inventa historias a partir de
cualquier objeto: una caja puede ser un camion, mas tarde una casa o una cuna para
su mufieca. Estas creaciones son totalmente reales para él, por lo que presentarles
en esta etapa juguetes demasiado «acabados» puede reducir sus posibilidades de
imaginar y simbolizar.

Son juegos que no conviene que estén dirigidos desde fuera, porque no solo le
sirven para aprehender el mundo, sino que, también, le ayudan a la resolucién de
los conflictos y dificultades en que puede verse inmerso el nifio. El juego simbdlico
es el juego infantil por excelencia, en el que los pequenos imaginan ser, imitando
situaciones que copian de la vida real.

En este juego, los nifios utilizan al maximo su imaginacién, moviéndose cons-
tantemente en el limite entre lo real y lo imaginario, lo cual les ayuda a crear
representaciones mentales que seran de gran ayuda para resolver situaciones
futuras en su vida.

7 Una explicacion mas detallada del significado del juego simbdlico en el nifio ciego se encuentra en Lucerga et al.
(1992).
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Pero el juego no consiste Unicamente en imaginar, sino que el nifio ya posee la
palabra y se acompaifa de ella en su juego: mientras interpreta, estd hablando
y compartiendo sus fantasias con otros nifios, por lo que, ademas, fomenta su
socializacion.

En sus acciones, el nifio sustituye el objeto real por otro no real: asigna
papeles (esta mufieca esta enferma) y propiedades a las cosas (esta sopa esta
muy caliente). Realiza la transicién del sujeto al objeto, convirtiendo estos en
personajes. Este desplazamiento de la intencionalidad le posibilita al nifio el
juego de roles, donde él mismo se convierte en personaje. A través de estos
juegos el nifio explora sus sentimientos y los coloca en los personajes que él
mismo va creando, al tiempo que tiene la posibilidad de inventar, de imaginar
y de organizar las experiencias vividas a través de diferentes manifestaciones
creativas que le ayudaran a resolver sus conflictos internos y a superar sus
temores.

Si el nifio puede jugar libremente y nos mantenemos proximos a él, observando
y escuchando lo que estd proyectando en el juego, y le ayudamos a elaborarlo,
estamos posibilitando que acepte situaciones que pueden crearle malestar, de ma-
nera que pueda ir encontrando soluciones a las dificultades a las que se tiene que
enfrentar en su entorno social.

Por todo esto, el juego simbdlico estd considerado como un medio para la
regulacion emocional del nifio, puesto que, a través de él, puede expresar sus
sentimientos en un contexto «controlado», de laboratorio, repitiendo, de manera
simbdlica, esa experiencia que le ha producido sentimientos dolorosos o que le
ha generado conflictos. La importancia del juego simbdlico es tal que podemos
afirmar que «pocas muinecas habra en el mundo, que no conozcan los secretos de
un nifo» (Piaget).

La observacion del nifio durante el juego simbdlico ayuda a conocerlo y a enten-
derlo mejor y, cuando compartimos sus juegos, ofrecemos al nifio la oportunidad
de compartir una experiencia en comun.
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Analisis

El cuerpo en atencion temprana, ;objeto o sujeto?

The body in early care: object or subject?

M. de la Calle Ysern!

Resumen

Las terapias corporales potencian la capacidad del propio cuerpo como recurso: el movimiento
€S un proceso que promueve la integracion de aspectos fisicos, cognitivos, emocionales y socia-
les en cualquier individuo. El trabajo corporal es esencial en la atencién temprana de nifios con
discapacidad visual, puesto que el centro del proceso es el niflo, que se expresa a través del cuer-
po-sujeto, que actla y siente a la vez, reelaborando vivencias de accidon y emociones. Es evidente
la importancia del desarrollo multisensorial en el desarrollo global posterior. Las técnicas corporales
(juego, terapia psicomotriz, movimiento y danza) permiten una intervencidon mas ajustada, frente
a los inconvenientes que plantea el trabajo desde la palabra en el aprendizaje del nifio ciego.

Palabras clave

Atencién temprana. Terapias corporales. Desarrollo multisensorial. Terapia psicomotriz.
Juego. Movimiento. Danza.

Abstract

Body therapies convert the body itself into a resource: movement furthers the integration
of physical, cognitive, emotional and social traits in any individual. Working with the body

1 Mercedes de la Calle Ysern. Licenciada en Pedagogia. Especialista Universitaria en Terapias Corporales y Terapia
Psicomotriz. Centro de Recursos Educativos de la ONCE en Madrid. Avda. del Doctor Garcia Tapia, 210, 28030 Madrid
(Espafia). Correo electréonico: mcy@once.es. Articulo supervisado por D. Julio Valbuena Ruiz, director del posgrado
de Terapias Corporales de la uBu.
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is essential in early care for children with visual disabilities, for the child stands at the very
hub of the process and expresses himself through the body-subject, which acts and feels
at the same time, reformulating action and emotional experience. The importance of multi-
sensory development in subsequent overall development is obvious. Body techniques (play,
psycho-motor therapy, movement and dance) afford intervention better suited to children's
needs than verbal communication and avoid the shortcomings of the latter for teaching blind
children.

Key words

Early care. Body therapy. Multi-sensory development. Psycho-motor therapy. Play. Movement.
Dance.

Cuando se habla de la atencion temprana en nifios ciegos es légico hacer hincapié
en el trabajo corporal, ya que el cuerpo es el lugar de las sensaciones y de la accion
y ambas cosas son la base para la construccion posterior del pensamiento. Existen
innumerables trabajos en este sentido, y también son innumerables los beneficios que
este conocimiento y esta practica han aportado al trabajo de los nifios con dificultades
visuales. Sin embargo, desde mi lugar como especialista en Terapias Corporales hay
algunos matices de este trabajo corporal sobre los que me gustaria reflexionar.

El cuerpo es, efectivamente, el lugar de las sensaciones y de la accidn, pero es
también mucho mas que eso. El movimiento y la respiracion marcan el comienzo de la
vida y son anteriores al lenguaje y al pensamiento. Precisamente por este predominio
cronolégico, el desarrollo posterior de muchos aspectos —percepciones, emociones,
motivaciones, interacciones sociales, etc.— esta entrelazado desde el nacimiento en
estructuras psicomotrices complejas, de manera que, cuando hablamos de lo corpo-
ral, no solo hablamos de la funcionalidad motriz, sino de otros muchos aspectos que
estan presentes y se expresan a través del cuerpo: la postura, los gestos, el modo
de moverse y de ocupar el espacio nos hablan simbdlicamente de emociones y de
historias.? Cada persona crea asi un estilo no verbal, compuesto por una combinacion
Unica de diferentes caracteristicas de movimiento que revelan aspectos de su expe-
riencia en relacion con el medio que le rodea. En sentido inverso, y por esta misma

2 WEeNGROWER, H., y CHAkLIN, S. (coords.) (2008). La vida es danza: el arte y la ciencia de la Danza Movimiento Terapia.
Barcelona: Gedisa.
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razén, el movimiento puede utilizarse como proceso que promueve la integracion de
los aspectos fisicos, cognitivos, emocionales y sociales de cualquier individuo.

Theodor Gaensbauer, que ha estudiado con detalle la memoria en la infancia,
sefiala que «el bebé percibe y articula experiencias emocionales y somaticas, de-
sarrollando un sistema de memoria preverbal de base sensorial (recuerdos que
se organizan y registran en modalidades somaticas, sensoriales, kinestésicas y
no verbales)»? y explica como estas experiencias se traducen en actos motores
observables.

En los bebés, se va asociando progresivamente la sensacién de hambre, frio, vacio,
desamparo fisico y cualquier molestia, a la ansiedad y al dolor; y, por el contrario,
se asocia la sensacion de calor, comida, movimiento suave y envolvente o abrazos,
a la emocion de seguridad, calma y placer, quedando grabada esta asociacion entre
sensacidon-emocién de manera practicamente indeleble en el sistema neurobioldgico,
ya que todas las situaciones vividas en estos primeros momentos causan cambios en
la produccion de neurotransmisores y en la cantidad de receptores que el cerebro po-
see.* Estos cambios, sentidos mucho antes de poder ser procesados y comprendidos,
generan reacciones viscerales y musculares que influirdn en los patrones de movi-
miento. Esta asociacion entre sensacién-emocién, serd por tanto la matriz en la que
se iran articulando el resto de procesos y configurara a la vez un estilo de movimiento
propio y la base de la estima personal. «Los recuerdos no verbales, kinestésicos y
experimentados-sentidos, se manifiestan a lo largo de toda la vida, tienen un gran
impacto y pueden modificar el modo en que el individuo desarrolla su imagen corporal
y una percepcion de si mismo.»®

Si valoramos el desarrollo de los nifios ciegos o con graves dificultades de vision
en relacidn con este aspecto, vemos que las dificultades reales del nifio ciego cuando
inicia el movimiento, la incertidumbre, los peligros posibles a los que se expone,
el deseo de proteccidon de los adultos, las experiencias desagradables, no solo son
importantes por lo que suponen de falta de ejercitacién o porque lentifican el proceso
de desarrollo posterior, sino porque configuran un clima de «desconfianza inicial»

3 Citado en TorToRrA, S. (2008), La terapia por el movimiento y la danza en el tratamiento de nifios pequefios: diferentes
puntos de vista. En: H. WeEnGROWER, ¥ S. CHAIKLIN (coords.), La vida es danza: el arte y la ciencia de la Danza Movimiento
Terapia. Barcelona: Gedisa.

4 Janov, A. (2001). La biologia del amor. Barcelona. Apdstrofe.
5 TorToRrRA, S. (2008). Op. cit.
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hacia el movimiento corporal que se asocia de modo permanente a esas intenciones
primarias de actuacion. Asi, esta asociacidn negativa frente a la iniciativa corporal,
esta sensacién de miedo y/o desagrado, va cargando progresivamente al cuerpo de
tension y de bloqueos que lo paralizan, siendo esa «paralizacion» corporal un hecho
determinante en la interaccién con todos los elementos del entorno.

Cuando las primeras exploraciones estan tenidas de desconfianza, no solo se merma
de manera importante la capacidad de individuacion y el deseo de hacer cosas por si
mismo, sino que queda también «marcado» el cuerpo en forma de torpeza, bloqueos,
rigidez y ansiedad en relacion al hecho de moverse. De este modo, se «huye» del
cuerpo hacia la palabra, con la que uno se maneja sin tanto riesgo, y la palabra se
constituye a la vez en puente hacia el otro y en escudo frente al otro, ya que, de este
modo, las experiencias no se vivencian de manera integrada.

En el trabajo habitual con los nifios ciegos se insiste en la multisensorialidad,
en la importancia extrema del periodo sensoriomotor para el desarrollo posterior,
pero, sin embargo, en muchos casos, este trabajo multisensorial se decanta con
facilidad hacia lo manipulativo en el deseo de enseiar al nifio lo que no ve, asi como
de trabajar las bases del conocimiento del mundo. La presion social y escolar de
los conocimientos que el nifilo debe adquirir, la necesidad de cubrir etapas, hace
olvidar a veces que el placer de actuar con el cuerpo propio permite ir integrando
experiencias, y es condicion previa e indispensable al interés por los objetos, asi
como el nucleo fundamental en el que se cruzan e integran otros muchos procesos
basicos para el desarrollo posterior.

En este contexto, cuando hablo del trabajo corporal, del placer de actuar, no hablo
de ejercicios concretos, no hablo de «no hacer nada mas» con el nifio, no hablo del
cuerpo-objeto al que se viste, se ensena y se cuida. Hablo del cuerpo-sujeto, que
actla y siente a la vez, y de nuestro trabajo para escuchar esto y darle sentido, de
manera que el niflo pueda reencontrar la asociacién entre movimiento y placer que
en su momento no pudo vivir de manera «suficientemente buena». Hablo de remitir
el cuerpo a los sentimientos y los sentimientos al cuerpo (¢donde sientes la alegria, la
pena, la rabia?) para que el nifio pueda apropiarse de ellos, expresarlos y diferenciarse
de los demas a partir de ellos. Hablo de escuchar a un cuerpo que conoce las necesi-
dades, que las expresa y que puede sefalar el camino a seguir, y de devolverle —a su
ritmo— la capacidad de actuar con independencia. Para que asi las caracteristicas de
movimiento posterior no se conviertan en una coraza. Para que el nifio llegue a ser un
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adolescente que pueda reconocer sus propios sentimientos y aumente su capacidad
de inteligencia emocional.

En este tipo de trabajo, el centro no es el saber del terapeuta, ni su brillantez en
el «hacer con» el otro. El centro es el nifio expresandose a través de lo corporal. Y su
expresion corporal nos indica sus vivencias, su manera de sentir el mundo, los objetos
y las relaciones. En este dejar-hacer se permite la expresion del otro y su mirada con
respecto al mundo. Implica una aceptacién total sin juicios, una renuncia a imponer
cualquier punto de vista y una busqueda compartida para llegar a comprender las
vivencias del nino y su modo de expresarlas, facilitando su placer, su deseo y su
diferenciacion con respecto a los que le rodean.

El trabajo desde la palabra, esencial para el aprendizaje del nifio ciego en edad
escolar tiene asi ventajas e inconvenientes. Ventajas obvias, puesto que la palabra
nos hace humanos, nos permite ordenar el mundo, aprender y comunicarnos. Pero
este predominio tiene grandes inconvenientes cuando se produce sin que esta palabra
esté asociada a experiencias personales de la realidad del entorno y, sobre todo, sin la
profundizacidén y el ejercicio previo de la etapa anterior: el placer de actuar, entendido
como sefialaba antes.

El cuerpo es lo mas cercano a uno mismo, el lugar central en que se sostiene
nuestra identidad. La falta de conciencia de las posibilidades, la fuerza y el poder
que tiene el propio cuerpo, tiene un alto precio en la estima personal de base. Por
esta razén, cualquier trabajo que desee crear las bases para la estima personal
(en ninos pequefos), o mejorarla (en niflos mayores), que no incluya también un
trabajo corporal, va a obtener resultados precarios, porque lo que se origind en el
cuerpo no puede modificarse adecuadamente por vias diferentes, ya que siempre
ganard la partida la asociacion primaria entre la sensacién fisica y la emocion
subyacente.

Frente a estas dificultades, entiendo que es necesario un trabajo desde lo cor-
poral que permita reelaborar las vivencias de la accidén y asociarlas a emociones
diferentes. El acercamiento a vivencias corporales placenteras, posteriormente
simbolizadas, que hagan experimentar la consistencia, la resistencia y las posibi-
lidades del propio cuerpo, serd una experiencia global que tendra efectos impor-
tantes en el desarrollo del nifio y permitira realizar con mas facilidad otras tareas
posteriores.
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¢En qué consistiria este trabajo? Creo que entre las diferentes técnicas corporales,
deberian trabajarse fundamentalmente el juego, la terapia psicomotriz y la terapia por
el movimiento y la danza. Estas tres formas de trabajar (a las que me referiré como
terapias corporales) comparten muchos aspectos y resultarian un medio excelente
para abordar esa reelaboracion de vivencias motrices de la que hablamos.

El reconocimiento de la riqueza y «multidimensionalidad» del movimiento, el juego
y la danza, en la vida emocional y relacional —que abarca pensamientos, emocio-
nes, percepciones—, la psicologia de los procesos creativos y la psicologia dindmica,
aportan cualidades especificas a la relacidn terapéutica. E/ andlisis del movimiento
(de su calidad y sus componentes), que forma parte de la esencia de la Terapia por
el Movimiento y la Danza, aleja la mirada de la «habitual» torpeza de los deficientes
visuales para individualizar las capacidades y dificultades, y propone formas mas ajus-
tadas (por lo mismo, mas realistas) de intervencidn, en funcién de las caracteristicas
de cada cual. El trabajo corporal con estas técnicas consiste en un didlogo, a través
de manifestaciones no verbales, que remite siempre cualquier informacion verbal
de sentimientos o pensamientos a la vivencia del cuerpo, con el fin de integrar la
experiencia y ofrecer oportunidades de explorar otros registros diferentes que lleven
a experimentar alternativas en las sensaciones y en el lenguaje corporal. En estas
sesiones de trabajo corporal se asocian muchos lenguajes: movimiento, imagenes,
palabras, musica, metaforas, representaciones plasticas etc. Esta asociacidon permite
unificar y dar consistencia mayor a las experiencias que de otro modo quedarian
difusas, con menos significado. El hecho de pasar de lo espontaneo a lo organizado,
de lo corporal a lo simbdlico, enlazando propuestas, favorece que se integre lo vivido
con mayor facilidad.

En este contexto, las terapias corporales no son un nuevo recurso del que se tenga
que depender (como la variedad de técnicas, adaptaciones, aparatos o personas que
se utilizan). Las terapias corporales potencian la capacidad y el poder personal que
pertenece a cada uno. Proponen una herramienta al alcance de la mano, un recur-
so presente, pero a veces olvidado: el propio cuerpo. Y un rescate de sensaciones
débiles, distorsionadas, bloqueadas, cuya conciencia va a generar la experiencia de
consistencia del propio cuerpo, de su resistencia y de sus posibilidades.

Finalmente, estoy convencida (ya que se ha demostrado sobradamente en diferen-

tes ambitos de la discapacidad y de la salud mental) de que la posibilidad de vivir y
sentir experiencias corporales de manera unificada y placentera, asi como el hecho de
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nombrarlas y compartirlas, va a permitir modificar sensaciones primarias negativas,
generando mayor seguridad personal y haciendo posible una mayor iniciativa poste-
rior y unos modos de relacién social mas gratificantes. Desde aqui, tras este trabajo
previo, la ensefanza desde la palabra podria integrarse mas facilmente y ofrecer
resultados doblemente satisfactorios.
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Analisis

iJugando juntos, lo conseguiremos!
Tecnologia en edades tempranas

Playing together will get us there! Technology in early care

E. Gaston Lopez!

Resumen

Los nifios con discapacidad visual se pueden beneficiar a edades muy tempranas de la tec-
nologia. Existen tanto herramientas adecuadas a su edad como algunos programas adaptados
a su discapacidad visual. Sin embargo, ante un aspecto tan novedoso de la intervencién, es
importante que nos planteemos algunos interrogantes que pueden inquietarnos a nosotros
como profesionales y a las familias: ¢para qué puede servir la tecnologia? ¢A qué edad hay
que empezar? ¢Sirve cualquier programa infantil del mercado? éDénde encontrar recursos?
¢Qué problemas puede acarrear su manejo? En el presente articulo haremos una reflexiéon de
todo ello, tratando de poner la tecnologia en su lugar.

Palabras clave

Atencién temprana. Tecnologia. Ordenador. Tableta digitalizadora. Camara web. Pantalla
interactiva. Pizarra interactiva. Pantalla tactil. Manta de baile.

Abstract

Visually impaired children can benefit from technology at a very early age. Tools suitable
for their age as well as software adapted to their visual impairment are available. Nonetheless,
both professionals and families may raise questions about such a novel approach. What purpose

1 Elena Gaston Lopez. Maestra. Centro de Recursos Educativos de la oNCE en Madrid. Avda. del Doctor Garcia Tapia,
210, 28030 Madrid (Espafa). Correo electrénico: egl@once.es.
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might technology serve? What is the right age to start? What kinds of market software are
suitable for children? Where can resources be found? What problems might their use entail?
The present article addresses all these issues in an attempt to define an appropriate role for
technology.

Key words

Early care. Technology. Computer. Graphics tablet. Web camera. Interactive screen.
Interactive digital blackboard. Touch screen. Dancing mat.

El trabajo del maestro no consiste tanto en ensefar todo lo que se puede apren-
der, como en producir en el alumno amor y estima por el conocimiento.

John Locke
Introduccion

«Tecnologia» es un término que nos trae a la cabeza la imagen del ordenador. Sin
embargo, tecnologia es hoy gran parte de lo que nos rodea: el despertador digital
que nos despierta cada mafiana, el coche o el autobus en el que vamos a trabajar, el
ascensor en el que subimos... el mundo esta inmerso en la tecnologia. Por eso, hablar
de «nuevas tecnologias» es un tanto confuso, ya que tecnologias nuevas se inventan
cada dia, pero la que ya usamos de forma habitual deja de serlo, y ese es el caso
del ordenador y de otras herramientas que se usan en educacién. Por Ultimo, cuando
nos referimos a las TIC, Tecnologias de la Informacion y la Comunicacién, acotamos
la definicién del término para referirnos a aquellos dispositivos a través de los cuales
podemos captar, procesar, editar, enviar y generar informacién, y aquellos otros que
nos permiten mantenernos en contacto con la realidad, con los otros, intercambiar
informacion, vivencias, experiencias. Llevamos anos usando la television y el teléfono,
que nos permiten, cada uno de ellos, una de estas funciones. {Qué es, pues, lo que
nos hace sentir que las TIC actuales son algo diferente, que se nos escapa a los que
con suerte hemos nacido en la época de la televisidon en color, el video o las maquinas
de escribir electrdénicas? ¢(Es el miedo a lo desconocido, a pensar que no dominamos
el medio, la resistencia al cambio, o simplemente que no conocemos las ventajas,
inconvenientes vy dificultades que conlleva convivir con ellas?

En esta nueva era en la que nuestros hijos y alumnos han nacido y en la que se
mueven como peces en el agua, nosotros navegamos a remos, con los vaivenes del
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viento, con el temor a las olas y el panico a zozobrar. Tanto es el miedo, que algunos
no pueden superarlo para montarse en el barco. El problema es que nuestros hijos y
alumnos han nacido en él y no temen al oleaje.

Las TIiC han supuesto un cambio en la historia, el comienzo de una nueva era, una
verdadera revolucidn, y como tal, conlleva un primer cambio radical, la introduccién de
las TIC en nuestras vidas, y cambios posteriores consecuencia del primero. Entre estos
cambios, y referidos al terreno educativo, se han ido produciendo paulatinamente la
introduccion de las TIC en el aula, el pensar en las TIC para personas con discapacidad,
pensar en las TIC en funcién de la edad de los alumnos, y, por ultimo, conjugar todas
ellas y pensar en la posibilidad de introducir las TIC en un aula de Infantil donde hay
algln alumno con discapacidad.

A pesar de los impulsos que muchos puedan tener de volver atrds, de dar la espalda
a este cambio radical, la fuerza de la tecnologia es mayor que nosotros e inexorable-
mente, los nifios aprenderan a manejarla queramos o no queramos, les ayudemos o
no. El problema sera que los nifos sin visidon no tendran las mismas oportunidades de
aprender solos que los que ven, produciéndose una clara desventaja.

Que la tecnologia puede ser utilizada con éxito a nivel educativo es un hecho hoy
demostrado, no tanto porque mejore los resultados académicos —que, segun un ex-
tracto del tercer Informe PISA, publicado en la Revista de Tecnologias de la Informacion
y Comunicacion Educativas del entonces CNICE (hoy ITE), del Ministerio de Educacién
y Ciencia, en 2006, llega, por ejemplo, hasta una mejora del 25 % en Matematicas—,
sino por la motivacion que a los alumnos les supone trabajar en la escuela con una
herramienta que les resulta familiar, que les conecta con su mundo, que les permite
interactuar, que les proporciona, en definitiva, un aprendizaje mas significativo y una
mayor inclusién social.

Por otro lado, son conocidas las ventajas que la tecnologia aporta a las personas
con discapacidad —en este caso— visual, tanto en sus estudios y empleos como en la
vida personal. Sin embargo, siempre se ha concebido como una adaptacién individual
y a partir de una edad. Por poner un ejemplo, hacia el aho 1990, solo se formaba a los
alumnos en tiflotecnologia a partir del equivalente a 3.9 de la ESO y, como excepcion,
a los que cursaban 1.9 y 2.9, Es decir, de los 12 afios en adelante, mientras que ahora
hay nifios de tercero o cuarto de Primaria, con 8 o 9 afos utilizando el ordenador en
el aula con un revisor de pantalla, e incluso mas pequenos con otros dispositivos.
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En cualquier caso, lo que ha supuesto el mayor cambio en este sentido es la
generalizacion de las TiC para toda la poblacidén. Antes, el alumno era el Unico
gue tenia el ordenador en el aula como adaptacién del puesto de estudio.
Ahora, cada vez mas, el ordenador del alumno es uno mas de los que hay en
el aula y debe manejar los mismos programas que sus compaferos para el
aprendizaje.

Este cambio, tanto en el manejo de las TiC en la poblacién infantil general como
las posibilidades de adaptacién de las mismas para los niflos con discapacidad
visual, es el que nos lleva a preguntarnos las ventajas e inconvenientes que puede
tener su manejo para niflos tan pequefios, qué tipo de herramientas y programas
deben usar y qué papel jugamos los adultos.

sPor qué empezar con la tecnologia?

Las nuevas tecnologias se han convertido en herramienta de apoyo
al proceso de ensefianza-aprendizaje tan importantes en Educacion
Infantil como lo puedan ser en cualquier otro nivel educativo.

Carmen Lopez Escribano

Es cierto que, hasta hace poco, tanto los nifios con discapacidad como los que
no la tienen han vivido sin tecnologias a su alcance y han salido adelante. Sin
embargo, se han ido adaptando a los cambios que les han facilitado la vida y que
les han hecho ajustarse mas a la sociedad en la que han vivido. De la pauta pasaron
a la maquina de escribir braille, no sin grandes reticencias por parte de algunos;
de la maquina, al braille hablado, y asi sucesivamente. Ahora les toca vivir en el
mundo de la tecnologia y no podemos sustraernos a ello, entre otras cosas porque
la legislacion espafiola en materia educativa asi lo exige. Sin embargo, sin menos-
preciar su importancia, no son los argumentos legales los que debemos considerar
al hablar de atencidon temprana.

Sabemos que la atencion temprana a niflos con discapacidad visual y sus fami-
lias no es una etapa educativa, ni se buscan en ella exclusivamente objetivos de
aprendizaje. Por tanto, no se plantea la tecnologia como base de los programas,
sino como una herramienta mas a disposicién de los profesionales para que puedan
manejarla para un mayor beneficio del nifo, de su familia y del entorno.
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Lo que es cierto es que la tecnologia aporta al nifilo una gran motivacion, a la vez
que hace sentir a los padres que la distancia entre «el mundo de su bebé y el suyo» es
menor. La experiencia nos demuestra que la tecnologia sitla al nifio con discapacidad
en un plano de mayor igualdad con respecto al resto, ayuda a las familias a entender-
les mejor y a las escuelas a atender mejor sus necesidades.

Los padres encuentran vias de vinculacion, relacién y disfrute con sus hijos de muy
diversas maneras, y la tecnologia es un apoyo mas para ello. Este es simplemente
el testimonio de una madre en un foro de Internet hablando sobre un programa de
ordenador para nifos de 18 meses, pero refleja una de las ventajas que la tecnolo-
gia aporta a los mas pequeiios: «A mi hijo le gusta mucho porque ve cémo él solo
consigue que los personajes hagan diferentes cosas y lo mejor... apretando cualquier
tecla!!! No es complicado para ellos y el colorido y la musica les entretiene mucho»
(comentario firmado por roxx, publicado en http://charhadas.com/ideas/1101-juegos-
de-ordenador-para-bebes-a-partir-de-18-meses el 7 de febrero de 2009).

En el caso de los nifios con discapacidad visual, a este entusiasmo se afiade la
sensacion de «capacidad» que les ofrece. Ya en un articulo del afo 2000 sobre E/
valor de la tecnologia en atencién temprana, su autora, Linda Heiland, hacia refe-
rencia a los beneficios que la tecnologia tiene no solo para el pequefo, sino para
su familia y para su incorporacion a la escuela: «La introduccion de la tecnologia
en los programas de atencién temprana de forma consistente y sostenida ayudara
a que los nifios con retraso en el desarrollo se “pongan al dia” con sus compafieros
sin discapacidad. Esto ademas, eliminara la necesidad de servicios adicionales para
estos ninos a medida que crezcan y progresen a lo largo de la estructura escolar
tradicional [...] ofrecen el beneficio adicional de mejorar las actitudes de los padres
y hermanos hacia esos nifos. El apoyo, la guia y la disponibilidad de la informacién
gue se necesita ayuda a aliviar algo del estrés, frustraciones e impotencia que los
padres y hermanos a menudo experimentan con el nacimiento de un nifio ciego. Y
[...] ayudara a aliviar algunas de las presiones que tienen en un sistema educativo
gue ya esta sobrecargado» (Heiland, 2000).

En cuanto al aprendizaje, una vez que el nifio inicia la etapa de Educacidn In-
fantil, facilita la estimulacién sensorial, ayuda al aprendizaje de lectoescritura, a
la comunicacidon y al desarrollo del lenguaje (Barragan y Ruiz, 2001), mejora la
comunicacién y la socializacién con los compafieros y, muy especialmente, mejora
la autoestima.
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Asi, son tanto los motivos emocionales del nino, la familia y su entorno, como los
puramente educativos, los que nos invitan a introducirles en las TIC desde temprana
edad.

;A qué edad empezar?

A la hora de plantearnos cuando empezar con la tecnologia no debemos pensar
exclusivamente en el manejo del ordenador como lo usamos los adultos.

Pensemos en el teléfono de juguete con botones que producen efecto de que lo usa
el bebé, o en el reproductor de cD, en el que pulsa un botdn para escuchar su cancién
favorita. En ese momento, el nifio ya estd empezando a usar la tecnologia.

La edad a la que se puede introducir variara en funciéon de cada caso, aunque,
desde muy pronto, se podria empezar a jugar con sonidos que salgan del ordenador,
a hacer juegos de giros en la manta de baile o a buscar estimulos en una proyeccion.

Establecer una edad concreta, dadas las variaciones individuales que se dan en
atencién temprana, podria despertar unas expectativas en las familias y en los pro-
fesionales que podrian ser perjudiciales. Lo importante en este periodo no es la edad
en si, sino que el nifio esté lo suficientemente maduro para obtener beneficios de la
tecnologia sin que su uso le perjudique en su desarrollo. Es el profesional el que ha
de valorar, como en cualquier otra actividad, los aspectos esenciales en el bebé para
poder iniciarle en la tecnologia. Entre otras:

e La facilidad que tenga para aceptar nuevas experiencias.
e La motivacion ante el aprendizaje.

e Su grado de discapacidad visual.

e Otras posibles deficiencias o alteraciones que presente.
e La posibilidad de mantenerse sereno en el juego.

e Caracteristicas y circunstancias personales del nifio.

e Estilo de aprendizaje.

La combinacién de todas ellas, y la reflexidon sobre cémo esta el nifio en un momen-

to determinado, sera la que nos permita abordar el juego con la tecnologia y saber
dosificarlo.
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En cualquier caso, una vez que los pequefios inician la etapa de Educacion Infantil,
deberan familiarizarse poco a poco con distintas herramientas tecnoldgicas y, concre-
tamente, con el ordenador, ya que es una herramienta habitualmente presente en las
aulas del segundo ciclo de esta etapa, y que les sera util a lo largo de su vida, y no solo
académicamente, sino para el resto de las facetas personales, sociales y laborales.
Y es mas, deben acceder incluso antes que sus compafieros videntes, ya que ellos
deberan aprender a manejarlo utilizando herramientas de apoyo y estrategias que
los que ven no precisan. Tengamos en cuenta que si esperamos a que el nifio sea
mayor y a que todos sus companeros tengan ordenador en el aula para empezar a
introducirselo a él, serd demasiado tarde, ya que los demas se han ido familiarizando
con él desde que nacen.

Por tanto, el momento de empezar serd cuando el profesional considere que el
nifio esta preparado, que la tecnologia puede aportarle algun beneficio y, en cualquier
caso, a lo largo del segundo ciclo de Educacién Infantil.

Sera el adulto el que tenga que buscar el momento, las circunstancias y las formas
adecuadas de introducir al nifio en la tecnologia, valorando sus circunstancias perso-
nales y del entorno.

;Como empezar?

Por su edad, los nifos de atencidn temprana necesitan vincularse al ordenador
desde lo afectivo: es necesario que se entretengan, que se diviertan y aprendan
jugando. Lo importante en esta etapa no sera el aprendizaje de su manejo, aunque
eso vendra por afadidura, sino que se interesen por él, que descubran algunas de sus
posibilidades que, en definitiva, despierten el deseo y el gusto por usarlo.

Puesto que el desarrollo de los nifios de 0 a 6 afos es global y los aprendizajes van
vinculados unos con otros, no se puede abordar la tecnologia como una «asignatura»,
ni como un «area especifica» a trabajar, sino que debe estar a nuestro alcance para
hacer de ella el uso que mas le convenga a cada nifio: como elemento de estimulacion
visual, para captar su atencidn auditiva, para interactuar a través de la imagen, etc.

El lenguaje del nifio en estos momentos es incipiente y no debemos pretender que
comprenda las érdenes que le da la maquina, sino que cuanto menor sea el nifio y
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menos experiencia tenga con los ordenadores, mas tendremos que actuar los adultos
como mediadores, ayudandole no solo en el desarrollo de la actividad, sino en la
comprension de la misma, de lo que se le pide y cédmo tiene que hacerlo, en observar
su actitud y actuar en consecuencia.

Los inicios en el manejo del ordenador han de ser necesariamente divertidos y
sencillos para los pequenos. De no serlo, podran rechazarlo, y eso es algo que no
se pueden permitir al ser una herramienta que va a estar tan presente en sus vidas
y de la que van a depender para muchas tareas futuras. La tecnologia no es una
asignatura optativa que el alumno pueda manejar hoy y dejar mahana. Es un nuevo
lenguaje, una nueva forma de percibir, procesar, entender y manejar la informacion,
y de relacionarse con el mundo.

La creatividad del adulto y el interés y la motivacion que las actividades vayan des-
pertando en el nifio seran las que nos vayan guiando en el proceso de introduccion a la
tecnologia: hablar con familiares a través de la camara web, jugar en la manta de baile,
escuchar cuentos o canciones a través de Internet o dar a un pulsador para que se pro-
duzca un efecto sonoro o visual, son todas actividades adecuadas para los mas pequefios.

;Qué pueden hacer los pequeios?

Es logico plantearse la duda sobre lo que los nifos con discapacidad visual pueden
y no pueden hacer con la tecnologia en estas edades, sobre todo si pensamos en el
revisor de pantalla como Unico medio de conseguir la accesibilidad. Sin embargo, los
avances tecnoldgicos permiten que, cada vez mas, tengamos a nuestro alcance herra-
mientas tecnoldgicas con las que crear o adaptar juegos y actividades completamente
accesibles para los pequenos que carecen de vision.

Los nifios con ceguera total podran, desde muy pequefios, realizar actividades
motrices en la manta de baile: giros con respuesta sonora, blusqueda de objetos,
orientacion espacial... Pueden hablar a través de una camara web conectada al or-
denador con familiares que no se encuentren presentes, ensefiarles sus juguetes
favoritos y cantar canciones con ellos. Podran realizar con el ordenador actividades
de discriminacion y memoria auditiva, de coordinaciéon bimanual, reconocimiento y
exploracién en el plano, discriminacién, asociacién y memoria tactil, aprendizaje y
refuerzo del braille, etc.
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No obstante, en el capitulo 2 del libro Puentes invisibles, editado por la ONCE en
2003, sus autoras, Rosa Lucerga Revuelta y M.2 Jesus Sanz Andrés, hablan de los
aspectos perceptivo-cognitivos en el desarrollo de un bebé ciego y de los principales
obstaculos que tiene al carecer del sentido de la vista. «La vista posibilita la consta-
tacion de una realidad continuada en el tiempo, que permanece separada del sujeto.
Esto es, permite observar y organizar coherentemente la secuencia temporal de los
acontecimientos del mundo exterior y darles sentido». Es necesario tener en cuenta
estas necesidades para que la tecnologia se adapte a ellas.

Asi, para que dicha tecnologia cubra sus necesidades de aprendizaje, es necesario:
e Dar coherencia a los estimulos que aparezcan.

e Ayudarles a entender el principio de causalidad con respecto a los fendmenos
que se den en la herramienta que manejen.

e Buscar actividades simples cuya ejecucion suponga un reto asequible.

e Explicarles los conceptos espaciales trasladados al espacio bidimensional.

e Explicarles los conceptos manejados en la tecnologia y que no tienen que ver con
la realidad del nifio. Por ejemplo, «pinchar» es un verbo que se usa en el ordena-
dor para indicar que con el ratdn se selecciona algo; sin embargo, en la realidad,
y esta es la experiencia que tendra el pequefio, pinchar significa atravesar algo.

e Adecuar la salida y la entrada de informacion a su sistema perceptivo. No basta
solo con adaptar los programas con audio. El nifio ciego tiene que tocar y apren-
der mediante el tacto.

e Favorecer el aprendizaje progresivo, con el adulto como mediador.

e Darle un mayor tiempo para la resolucién de las tareas.

e Ofrecerle la informacién y la ayuda precisa en cada momento, dejandole espa-
cios para la investigacion.

e Ofrecerle seguridad en sus posibilidades.
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e Ayudarle a mantener la atencién en la tarea.

Ademas, hemos de tener en cuenta algunos rasgos diferenciales entre la percep-
ciéon visual y la tactil que tendran diferentes consecuencias en la forma de presentar
el material cuando trabaje con una herramienta que le facilite el tacto:

e La visidon se produce de forma involuntaria, mientras que el tacto requiere de
la voluntad del sujeto para utilizarlo. No debemos forzar al nifio a explorar, sino
favorecer su motivacion para hacerlo. Asi, los materiales tienen que ser muy
atractivos, agradables al tacto y sencillos de manipular o explorar.

e No todo lo perceptible a la vista tiene que ser trasladado al tacto. Es
necesario simplificar al maximo las imagenes, iconos o simbolos para el
nifno sin vision.

e Las representaciones visuales son meros cédigos arbitrarios consensuados
por las personas que ven, pero sin ningun significado para las personas sin
vision. Por ejemplo, una casa dibujada, para un niflo ciego no es mas que
un cuadrado unido a un tridngulo, con otros cuadrados o rectangulos dentro.
Por tanto, en el caso de usar simbolos e imagenes, estas tienen que ser muy
sencillas, faciles de descifrar, y su comprensién no debe nunca suponer un
obstaculo para la realizacion de la tarea.

Los nifios con baja vision tienen mas recursos a su alcance para manejar la
tecnologia, sin embargo, es necesaria una valoracion individual de cada uno para
saber las posibilidades que les ofrecen las herramientas y las dificultades que pueden
tener con las mismas, ya que cada nifio usara la vision de forma distinta segin su
patologia y otras condiciones personales.

Entre los problemas que pueden presentar, definidos por Mercé Leonhardt en el
libro E/ bebé ciego, destacamos, a la hora de trabajar con la tecnologia, la percepcion
errénea de la realidad que el bebé puede tener debido a su escasa vision, y que,
a través de la tecnologia, podemos ampliar, hacer mas nitida y contrastada, y las
dificultades de atencidn que se pueden dar como consecuencia de esta visidon escasa.
Las pantallas de los ordenadores y de otras herramientas son una fuente de luz
que le permitiran percibir mejor estas caracteristicas, favoreciendo su atencion y su
percepcion.
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Esta falta de vision, de la que ademas el pequefio no es consciente, afecta
de forma diferente segun el tipo de patologia. De esta manera, los nifios con
problemas de campo visual pueden tener problemas para percibir una o varias
partes de las imagenes o para dar coherencia a las escenas con movimiento;
los que tienen problema de agudeza visual quizds perciban bien la imagen de
cerca pero no de lejos, no podran ver los detalles mas pequefios, y pueden
tener dificultades para la interpretacion de simbolos; los que tengan problemas
que afectan preferentemente al control 6culo-motor, presentaran una mayor
dificultad para mantener la atencion visual, para hacer cambios de mirada entre
diferentes planos...

Ademas, en la mayor parte de los nifios con baja visién se daran problemas con la
iluminacidén o los deslumbramientos y de fatiga visual.

Todos estos aspectos deben ser tenidos en cuenta a la hora de decidir la herra-
mienta con la que trabajar, el programa, el tiempo que se va a dedicar al mismo, etc.

Ya Marcial Ruiz Donoso, en el afio 2002, en el capitulo 9 del libro La intervencion
en los primeros afnos de vida del nifio ciego y de baja vision, realizd una interesante
reflexidn sobre el manejo del ordenador para trabajar la estimulacion visual con los
nifos con discapacidad visual menores de 4 afnos.

Segun dice el autor, «el entorno multimedia aplicado en la estimulacion de ninos
deficientes visuales es de gran utilidad debido a que incrementa en forma muy impor-
tante la variedad de estimulos a proporcionarles en forma simultdnea y coordinada».

Sin embargo, actualmente la tecnologia ha sobrepasado limites y no se utiliza solo
para programas concretos de estimulacién visual como él planteaba, sino que se
manejara dentro del programa global del nifio.

Asi, ademas de actividades o programas de estimulacién visual, el nifo podra ju-
gar con proyecciones de luz e imagenes en una pared o pizarra blanca, hablar con
familiares y amigos, o verse asi mismo a través de la cdmara web, hacer juegos de
percepcioén visual con el ordenador, etc.

Para ello, habra que tener en cuenta unas condiciones generales que se adaptaran
a cada caso particular:
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e Las imagenes se deben ajustar al tamafio que su patologia le permite percibir.

e La luminosidad de las pantallas debe ser controlada en funcion de sus necesi-
dades.

e Se debe favorecer el juego, pero no la sobreestimulacion.

e Se debe complementar la imagen con otros estimulos auditivos o tactiles para
ayudarle a su comprension.

e Se deben evitar detalles excesivamente pequefos o superpuestos.
e Se le debe aportar imagenes nitidas, controlando el contraste figura-fondo.

Al pensar en el momento idoneo de introducir la tecnologia y de cdmo hacerlo,
es importante pensar en otros factores que afectan tanto al nifio ciego como al
deficiente visual, y que son importantes para la decision:

e El nifio vidente, desde muy temprana edad, esta familiarizado con distintos
dispositivos tecnoldgicos presentes en su casa, en los comercios, en su es-
cuela... Al nifio con grave discapacidad visual estas herramientas le quedaran
completamente ajenas si no ha habido un adulto que haya tenido la intencién
de ensefarselo expresamente, o si no ha tenido suficientes posibilidades de
desplazarse libremente y toquetear cuanto se encuentre a su alcance. Sera
necesario plantearse esta necesidad y dejar que el nifio toque las herramientas
y se familiarice poco a poco con su existencia.

e Los niflos con deficiencias visuales requieren un mayor esfuerzo que los videntes
para iniciarse en el uso de la tecnologia, aunque, una vez que la conocen, su
utilizacién les abre puertas impensables y el aprendizaje no les resulta excesi-
vamente complicado. Por ello, debemos buscar formas de simplificar el manejo
de los programas y de hacerlos mas atractivos al oido y, en su caso, al tacto.

e El ritmo de aprendizaje y de ejecucién de tareas suele ser mas lento que en la
mayoria de los nifios videntes. Lo que para el niflo vidente es mero aprendizaje
intuitivo para el nifio con deficiencia visual o ceguera supone un aprendizaje
programado. Por eso es tan importante iniciarle pronto, para que cuando tenga
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que «manejar la tecnologia para el aprendizaje, no tenga primero que aprender
a manejar la tecnologia».

sQué herramientas van a usar?

Como ya hemos dicho, se requiere una valoracion individualizada de cada caso con
el fin de establecer la adecuacion de cada herramienta a su situacion particular. En
esta valoracién habra de tenerse en cuenta la edad del alumno, el grado de vision,
los dispositivos que se manejen en su entorno y el conocimiento previo que tenga de
otras herramientas y programas.

No obstante, con caracter general, y ademas de las que son puramente juguetes
tecnoldgicos, podemos determinar algunas de las mas comunes para estas edades:

La alfombra de baile es un dispositivo comunmente utilizado en juegos de vi-
deoconsola que cuenta con ocho o nueve areas activas y que, conectada a un
ordenador, nos permite diseflar programas de accidn-reaccion para los primeros
estimulos del bebé. Sirve tanto para nifios ciegos como de baja visién. En la
actualidad se utiliza en pocos lugares y los programas deben ser disefiados por
el profesional, pero su ventaja es la movilidad que permiten y la personalizacion
que se puede hacer de las actividades.

La camara web conectada al ordenador, o a través de un movil, permitira al nifio
ver a las personas con las que hable, que estas le vean a él, e incluso, a los nifios
de baja vision, verse a si mismos. Esto les motiva y les entretiene, a la vez que
ayuda a mantener los vinculos con las personas menos cercanas.

La tableta digitalizadora consiste en una plancha magnética de material plastico
sobre la que, mediante un lapiz magnético, que hace las veces de ratén, se pue-
de dibujar, escribir, navegar, y, en nuestro caso, manejar fichas en relieve con
una adaptacion de lo que aparece en la pantalla. Va conectada a un ordenador,
y permitira, sobre todo al nifio sin visién, el manejo del mismo, previo o simul-
taneo al manejo a través del teclado, para juegos de buscar, relacionar, unir,
etc., juegos que hasta ahora le estaban vetados en el ordenador. Ademas, para
todos los que tengan que aprender braille, es una herramienta que les permite
su aprendizaje de forma divertida, resultando especialmente atractivo para esos
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complicados casos de nifios que tiene que aprender este cddigo conservando un
resto de vision.

El manejo del ordenador convencional a través del ratén en el caso de los
nifios con visidén, o del teclado para los que carecen de ella, puede iniciarse
con programas muy atractivos para los mas pequefios y puede utilizarse para
estimulaciéon visual, juegos de discriminacidon auditiva, para escuchar cuentos,
canciones, hacer juegos y, por supuesto, para aprender a escribir con el teclado.

Pizarras interactivas. Son dispositivos de pared en los que se proyecta la imagen
de la pantalla del ordenador. Tienen la apariencia de una pizarra blanca clasica
(vileda), con la gran ventaja de ser interactivas. El nifio puede jugar pulsando
directamente en el estimulo, buscando y pulsando una imagen en la pantalla...
Estas pizarras puede ademas unirse mas adelante al propio ordenador del nifo
en el aula para acercarle la imagen de la misma a su propia mesa.

Pantallas interactivas con lapiz magnético. Son pantallas de ordenador que fun-
cionan con un lapiz magnético que hace las funciones de un ratén, permitiendo
al nino mantenerla en vertical a la distancia que requiera de trabajo, con la
luminosidad que necesite y con una facilidad de coordinacién visomotora mucho
mayor que con el ratén.

Pantallas tactiles. Son otro tipo de pantalla interactiva que funcionan no con un
lapiz, sino con el propio dedo. Son muy adecuadas para los mas pequefios, ya
que el manejo se produce a través de su propia mano. Se pueden usar también
con laminas en relieve, de forma que puedan ser Utiles para las primeras
interacciones de los niflos con ceguera total. Sin embargo, para nifios mayores,
no son tan precisas para pulsar en pequenos detalles como las que se manejan
con lapiz.

Elegir una herramienta u otra dependera del tipo de actividad, del objetivo que
queramos conseguir con ella y de la forma en que la actividad esté disehada.

Sin embargo, no debemos llamarnos a engano: no son las herramientas las
que proporcionan la accesibilidad. Para que el nifio pueda manejar cualquiera de
ellas de forma eficiente, es necesario que el programa sobre el que esté trabajando
cumpla unas minimas pautas de accesibilidad que le permitan entender lo que va a
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pasar, la forma en la que tiene que interactuar, los elementos que hay en pantalla y la
consecuencia de las acciones que realiza.

Riesgos y problemas de la tecnologia

Pero el uso de la tecnologia no esta exento de criticas y problemas sobre los que
es necesario reflexionar:

e Temor a la pérdida del cédigo braille. Este mismo temor existe con respecto a
la poblacién general en cuanto a la lectura en tinta. Sin embargo, el ordenador
ha acercado la lectura, aunque sean otros modos de lectura, a personas que
anteriormente no leian. Es cierto que los adultos ciegos hacen mucho trabajo en
el ordenador con audio, pero debemos entender que es necesario ensefiar a los
nifos a que manejen tanto el braille como el audio como dos herramientas a su
alcance, para que en el futuro puedan elegir en cada momento la que mas les
convenga. Ademas, el manejo de la tableta digitalizadora favorece un aprendiza-
je mas divertido del braille que tanto hemos echado de menos los profesionales
cuando las metodologias de la lectura en tinta se hacian mas atractivas para los
nifios videntes y la ensefianza del braille seguia siendo, cuando menos, arida.
Ademas, una vez que el nifo maneje el teclado, podra usar el ordenador con
linea braille. Por tanto, la tecnologia no solo no acaba con este cédigo, sino que
puede ayudar a reforzarlo, siendo especialmente interesante para los alumnos
que deben aprenderlo teniendo un resto de vision, dados los estimulos auditivos
y visuales que se pueden introducir como refuerzos.

e La tecnologia distrae al nifio de otras tareas esenciales y puede provocar una
hiperestimulacion. Es evidente, y asi lo he querido reflejar en este articulo, que
la tecnologia no es, ni puede ser, la base del trabajo en atenciéon temprana.
Es una herramienta al alcance del profesional para proporcionar una mejor
calidad de vida al nifio y a la familia, asi como para iniciarle en un aprendizaje
significativo con herramientas actuales. No se trata de hacer con el pequefio un
«programa de tecnologia», sino de utilizar este recurso para trabajar distintos
objetivos: la atencién, la motivacion e, incluso, la vinculacidn. Pero tendra que
ser siempre el adulto, con criterios de racionalidad, el que determine cuando,
durante cuanto tiempo, con qué programas y para qué, va a manejar el nifio
cada herramienta.
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e La tecnologia es innecesaria hasta que el ordenador esté en el aula. Otra de
las cuestiones que se plantea es que los nifios no deberian iniciarse en la tec-
nologia hasta que estén en un centro escolar y en su aula no se trabaje con el
ordenador. Pero, en el caso de los nifios con discapacidad visual, es necesario
anticiparse al conocimiento y, en su caso, al aprendizaje de las herramientas que
mas adelante vayan a usar en la escuela.

e La tecnologia rompe con los métodos tradicionales. Las tecnologias son tan
versatiles, que pueden emular métodos tradicionales como la pizarra de aula, y
hacerla tan sencilla para el maestro como lo era aquella, o emular el teclado de
braille, con la ventaja de hacerlo con programas interactivos en los que el nifio
se sitla como elemento activo y no pasivo de su propio aprendizaje. Ademas,
la posibilidad de que sus compaferos y maestros puedan compartir con él los
mismos programas y el mismo codigo ayuda a que sus trabajos sean mas apre-
ciados, su autoestima aumente vy la inclusidon sea mas real.

e Dificultad para contar con herramientas apropiadas. Cada vez mas las Adminis-
traciones son las impulsoras de la inclusion y del manejo de la tecnologia en el
aula. Ahora deben entender que es necesario, para que los nifios con discapacidad
visual sigan incluidos en las aulas, que cuenten con las herramientas necesarias
para el acceso a la tecnologia, y que el aprendizaje de las mismas debe empezar
lo mas tempranamente posible. Seremos los profesionales los que tengamos que
analizar qué se precisa, comunicarlo y justificarlo ante la Comunidad Educativa y
las Administraciones, y estas deberan encargarse de esa dotacion.

e Falta de formacion de los profesionales, tanto de los maestros de aula como de
los especialistas. Este es realmente el tema que mas esta retrasando la incor-
poracion de la tecnologia en la escuela en Espafia, y en el caso de los nifos con
discapacidad visual no es diferente. El problema es que la falta de formacién en
nuestro caso repercute mas en los nifios a los que atendemos, ya que mientras
los nifios videntes pueden manejar la tecnologia a pesar del desconocimiento
de los adultos que le rodean, el nifio con discapacidad visual, especialmente
los ciegos totales, no pueden acceder a la tecnologia sin la ayuda inicial de un
mediador. Debemos afrontar el reto de actualizar nuestros conocimientos a la
ensefianza del siglo XxI, pero para que en ese proceso de formacién no deje-
mos atras a los nifos que atendemos, hemos de trabajar en equipo, reconocer
nuestras limitaciones y pedir ayuda. Los maestros no debemos quedarnos atras,
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pero mucho menos limitar las posibilidades de nuestros alumnos y provocarles
un retraso innecesario, y no abordar la tecnologia hoy, desde que el nifo est3 al
menos en el segundo ciclo de Educacion Infantil, es encaminarle a ese retraso.

e Dificultad en la busqueda, generacion y adaptacion de recursos. Este es un
problema real. La gran cantidad de recursos disponibles hace complicada su
busqueda, maxime cuando la mayoria no cumplen unos requisitos minimos de
accesibilidad. Ademas, para la adaptacién y generacidon se requiere un tiempo
del que no todos disponemos. Este es un tema por solucionar. No obstante,
actualmente se estd trabajando de forma individualizada, estudiando cada caso
y decidiendo los programas y actividades mas adecuadas para cada uno, deci-
diéndose también de forma individual como se adapta el material. La ventaja
de la tecnologia es que un material adaptado para un nifio puede ser utilizado
por el resto sin hacer modificaciones. De esta manera, cualquier recurso que
se genere por parte de un profesional repercute en el resto, siempre y cuando
dichos recursos se compartan. Por este motivo, se ha puesto en marcha en la
pagina web de la Direccion de Educacion y Empleo de la ONCE una base de datos
cuya intencién es dar cabida a todo el material, no solo tecnoldgico, que los
maestros vayamos encontrando, haciendo o adaptando, y que puedan ser Utiles
para otros compaferos, para los maestros de aula y para las familias.

Nuevos retos para los maestros

Uno de los problemas esenciales que la tecnologia plantea hoy es la formacion
y la actitud de los maestros ante la tecnologia. La era de la tecnologia exige una
renovacion profunda de la escuela, un cambio de roles, un cambio de actitudes, y una
vision mas amplia en cuanto a las posibilidades del nifio.

[...] Las Tic demandan un reajuste en los procesos de ensefianza aprendizaje, promue-
ven cambios significativos en el rol del profesorado y del alumnado, [...] se trata de un
verdadero proceso de innovacién y, como tal, activa fuertes emociones y movimientos
a favor y en contra, e interfiere con el equilibrio relacional establecido en las institucio-
nes. (De Miguel, 2004).

La implantacion de la tecnologia en el aula, bien como apoyo individual para el nifio

con discapacidad visual o como recurso general utilizado por todos los alumnos de
la misma, plantea nuevos retos a los profesionales. ¢Qué papel tendra el maestro de
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aula? éQué funcidn respecto a la tecnologia tendra el maestro de apoyo itinerante?
¢Qué papel queda para los especialistas? ¢Qué diferencia hay entre la tiflotecnologia
y la tecnologia en el aula? Estas son algunas de las preguntas que se plantean en la
actualidad, y que se iran aclarando con el transcurso de los acontecimientos.

No obstante, conviene hacer algunas aclaraciones:

Queramos o no, la tecnologia se esta implantando en la escuela y no podemos
limitar @ priori a ningun nifo la posibilidad de manejarla.

Esto supone un cambio de mentalidad, de actitud y del rol de los maestros. Sin
embargo, nuestra tarea como maestros de apoyo no varia gran cosa con res-
pecto a lo que hemos hecho hasta ahora. Nuestra labor en las tecnologias, como
lo viene siendo con los materiales tradicionales, se centrara en la valoracién
del material de acuerdo con las caracteristicas del alumno, el asesoramiento al
maestro sobre la adecuacion del mismo, y la adaptacién en caso necesario. Lo
que cambia son los medios con los que lo haremos.

Ante una situacion tan novedosa, hemos de mantener la calma: hacernos cons-
cientes de su importancia es un primer paso para el cambio; reconocer nuestro
desconocimiento y pedir ayuda, el segundo. Y una vez que queramos iniciarnos
en el manejo de la tecnologia, no querer aprender todo de golpe. La tecnologia es
inmensa, inabarcable para la mayoria de nosotros, pero a la vez muy parcelada. Se
pueden aprender aspectos concretos de la misma para tareas especificas. Pense-
mos en el teléfono mdvil. Hay quien lo usa exclusivamente para llamar, los que lo
manejan también para mandar mensajes, los que se descargan musica... No que-
ramos abarcar todo a la vez. Podemos ir aprendiendo con el nifo. Y no tengamos
miedo de reconocer lo que no sabemos; nadie nos ha ensenado y no se busca que
tengamos que saberlo todo; solo que tengamos disposicidén a seguir aprendiendo.
«Quien se atreve a ensenar, nunca debe dejar de aprender» (Michel Montaigne).

En cuanto a la actitud ante el pequefio, cada nifio tendra su propia disposicion
ante la tecnologia, aunque a la mayoria de ellos les gusta y les motiva. En
cualquier caso, hemos de ser muy flexibles y respetar su ritmo de aprendizaje,
su deseo de aprender, y mantenernos siempre alerta ante sus actitudes. Lo
esencial en esta etapa es que coja el gusto por la tecnologia y que sienta que le
sirve para algo, no que se haga un experto en la materia.
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¢ Nuestra herramienta fundamental como maestros a la hora de valorar las apli-
caciones va a ser nuestra propia experiencia, el saber qué puede y qué no puede
hacer un nifio sin visién ante determinado recurso; lo que cambia es la forma de
presentar los contenidos, no el conocimiento ni el propio nino.

e Asi, para ayudarnos en la labor de seleccion del material tecnoldgico adecuado
para un nino o nifia con discapacidad visual se proponen a continuacién una
serie de pasos:

e Analizar si los objetivos propuestos en las actividades son adecuados para su
edad y discapacidad.

e Valorar si la actividad es adecuada para el objetivo propuesto. Puede ocurrir
gue el objetivo sea adecuado, como buscar el diferente entre una seleccion,
pero la actividad propuesta en el ordenador sea tipo tetris, con elementos
que caen por la pantalla, y que no se pueda realizar con teclado al carecer
de sonido, ni con tableta digitalizadora por el movimiento de los objetos.
En ese caso, seria mas adecuado buscar otra actividad para resolver ese
objetivo.

e En el caso de que la actividad sea adecuada para el objetivo, valorar su grado
de accesibilidad de la actividad propuesta (Valoracion de la accesibilidad de
aplicaciones educativas).

e En el caso de que la actividad sea apta para tableta digitalizadora, realizar
una adaptacién de la ldamina, de forma artesanal o técnica, siguiendo las
pautas establecidas en el documento (Adaptaciones para la tableta digita-
lizadora).

sPueden colaborar las familias?

La tecnologia no es un area escolar. Es mucho mas: es parte de nuestra sociedad
y de nuestras vidas, y por este motivo las familias desean y pueden participar de ella,
compartirla con sus hijos y ayudarles en su manejo. Pero en estas primeras edades es
importante ayudarles a entender los riesgos de sobre-estimulacion que pueden darse
de no usarla con cautela.

GaAsTON, E. (2010). jJugando juntos, lo conseguiremos! Tecnologia en edades tempranas. Integracion: Revista
sobre discapacidad visual, 58, 145-168.

163



- INTEGRACION: REVISTA SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 58 - Septiembre-diciembre 2010 - ISSN 1887-3383 -

Cuando los padres se dan cuenta del entusiasmo que el mavil, el video o el ordenador
despiertan en el pequefio, y de cdmo esto les alivia a ellos la sensacion de diferencia
con respecto a su hijo, buscan la forma de jugar con él a través de actividades que en
muchos casos no son las mas adecuadas.

Es importante que se sientan asesorados en los juegos que son mas adecuados
para el pequefio segun su edad y discapacidad, y que entiendan la tecnologia en estas
edades como via de disfrute conjunto y como un recurso mas para su vinculacién con
el nifo, no como un aprendizaje escolar.

A la hora de jugar con el pequefio deben tener en cuenta:
e Buscar actividades muy sencillas, adecuadas para su nivel madurativo.
e Darle instrucciones muy sencillas y directas.

e Alabar cualquier progreso que haga y, en ningun caso, enfadarse por el error ni
intentar acelerar aprendizajes para los que no esté preparado.

e Hacer que la tecnologia se convierta para el nifio en un placer, pero un placer
con significado. La tecnologia en ningun caso debe sustituir los cuidados, cari-
Aos y palabras de los padres, sino servir de vehiculo para un mayor contacto
con ellos.

sDonde encontrar recursos?

La realidad actual es que existen muchos programas educativos para ninos menores
de 6 afios. Entre ellos hay muchos con imagenes claras, elementos bien contrastados,
sonidos de apoyo... que favorecen su manejo por parte de los nifios con una discapa-
cidad visual. Sin embargo, encontrar programas realmente accesibles para los nifios
ciegos totales requiere de un analisis exhaustivo de gran cantidad de material, ya que
de un juego que contenga, por ejemplo, 80 actividades, puede que encontremos tan
solo una o dos que el nifio sin visidon pueda aprovechar.

Esta tarea de blsqueda es costosa y requiere unas pautas de observacion (Valora-
cion de la accesibilidad de aplicaciones educativas).
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Es por esta dificultad en la busqueda de actividades accesibles o con posibilidad de
adaptacioén, por lo que desde el Grupo Accedo de la ONCE se estad creando un banco de
recursos para nifios ciegos y deficientes visuales de distintas edades. Este banco de
recursos, que se anadira poco a poco a la base de datos antes mencionada, se presen-
ta de momento en varios documentos en la pagina web de la Direccién de Educacion
y Empleo de la ONCE, en la que se refleja el nombre del programa, el area a que va
destinado, una breve presentacion del mismo y el enlace en el que se encuentra o
desde el cual descargarlo.

Hacer un listado completo es una tarea interminable, no solo por la cantidad de
software y de paginas de Internet que se generan continuamente, sino porque, al no
ser la mayoria de ellas accesibles para los nifios sin visidn, es necesario revisarlas en
profundidad para encontrar alguna actividad que se pueda aprovechar. No obstante,
hemos intentado recoger en él muchas actividades que os podran servir y que se iran
ampliando con el tiempo.

Ademas de los programas infantiles desarrollados por la propia ONCE, este listado
cuenta con otras muchas actividades que se encuentran en Internet. Los hemos se-
leccionado tratando de cumplir los siguientes requisitos:

e Son recursos libres y gratuitos.

e Los contenidos son adecuados a la etapa de atencidon temprana, teniendo en
cuenta que esta abarca hasta los 6 afos vy, por tanto, se incluyen muchos con-
tenidos escolares.

e Tiene un lenguaje adecuado y atractivo para estas edades.

e Cumplen un minimo de pautas de accesibilidad que permiten al nifio manejar
al menos en parte la aplicacion, ser activo ante la misma, excepto en algunas
audiciones en las que su papel serd unicamente el de escuchar.

e En el caso de que se consideren adecuados para trabajarlos con la tableta
digitalizadora, cumplen los siguientes criterios minimos para que la actividad
se pueda adaptar y realizar: los elementos no estan superpuestos, vuelven al
lugar de origen si se sueltan al azar o se da una respuesta errdonea, en cada
elemento hay sonidos de acierto, error, al cogerlo, al soltarlo... que ayuden al
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nino a hacer un seguimiento de las acciones que realiza con ellos, etc. (los re-
quisitos completos se encuentran en las Pautas de desarrollo para contenidos
educativos).

e En el caso del manejo por teclado sin revisor de pantalla, se puede hacer con
pocas teclas y de forma sencilla y cuentan con voces, locuciones y sonidos
agradables para el nino.

e Para manejarlas por teclado con revisor de pantalla se han seleccionado
paginas con muy pocos o ningun enlace, y con muy escasa o0 ninguna pu-
blicidad.

En el caso de los nifios con baja visidon, aunque la mayoria de las actividades
seleccionadas no van encaminadas especificamente a la estimulacion visual, se
han seleccionado algunas de ellas para esta seccion por lo adecuadas que resul-
tan para trabajar areas visuales especificas, especialmente importantes en estas
edades: conciencia visual, atencion, fijacién, seguimientos... Otras no responden al
trabajo en areas visuales concretas, sino que, persiguiendo otros objetivos, como
el manejo del ratdn o el inicio de la lectoescritura, presentan unas caracteristicas
qgue las hacen especialmente aconsejables para la poblacién de atencién temprana
con baja visién.

Somos concientes de que este listado es muy limitado y tendra grandes carencias,
pero esperamos que os pueda ser de utilidad y que, desde un enfoque constructivo,
podamos irlo ampliando con las aportaciones de todos.

En el caso de necesitar mas informacién, si deseais aportar mas recursos o queréis
cualquier aclaracién sobre su manejo, podéis contactar con <accedo@once.es>.

Aprovecho la ocasién para dar las gracias a todos cuantos habéis ido aportando
recursos para incluir en esta lista y a los que los habéis probado con los pequefios, y

0s animo a seguir ampliandola para beneficio de todos.

Espero que las aplicaciones y actividades aqui incluidas sean de utilidad para maes-
tros y padres, y que los pequeios que los utilicen disfruten con ellos.
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Analisis
Trabajo social y atencion temprana
Social work and early care
M. Ochogavia Mayol'
Resumen

En el presente articulo se presentan una serie de reflexiones y aportaciones de la autora
sobre la importancia de la vinculacion del profesional del trabajo social con la familia de los
nifios de 0 a 6 afios que se atienden en la ONCE, para conseguir un contexto que facilite la
intervencion y la consecucion de objetivos. Entiende su trabajo enmarcado dentro de una ac-
tuacién interdisciplinar. Asimismo, comparte los indicadores de riesgo socio-familiar relacional
que considera deben tenerse presentes a la hora de valorar la situacién. La intervencién
significa, ante todo, el establecimiento de una relacién de ayuda, de informacion y de asis-
tencia. En las primeras entrevistas las prioridades son la escucha activa y la invitacién a la
participacion. Deben evitarse técnicas que invadan la intimidad. El objetivo fundamental es
construir un sistema de coordinacién eficaz entre la familia y el equipo de Atencion Temprana.
El articulo concluye con una sintesis de los objetivos expuestos en el Plan de Accién del
Cermi estatal en 2005, y de las recomendaciones técnicas para el desarrollo de la atencién
temprana del Real Patronato sobre Discapacidad (2005).
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Atencidon temprana. Trabajo social. Vinculacién profesional. Factores de riesgo socio-
familiar.
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Abstract

The present article contains the author's thoughts on the importance of the bonds
between the professional social worker and families having children 0 to 6 years of age
who benefit from ONCE support. These bonds are instrumental to the creation of an
environment that facilitates care and furthers the achievement of objectives. Viewing
her work as part of an interdisciplinary effort, the author also discusses the indicators of
social-family relationship risk that she deems should be borne in mind when evaluating
a child's background. Above all, intervention entails the establishment of a relationship
based on assistance and information. In the initial interviews, the priorities are active
listening and the invitation to participate. Techniques that invade a person's privacy should
be avoided. The primary objective is to generate effective coordination between the family
and the early care team. The article concludes by synthesising the objectives set out in
the nation-wide Cermi action plan for 2005 and the technical recommendations made by
the Royal Disability Trust (2005) for early care.

Key words

Early care. Social work. Professional bonding. Social-family risk factors.

Cuantas veces he reflexionado sobre las multiples lagunas que sigo teniendo cada
vez que ante mi esta una familia en la que acaba de nacer un bebé o en la que hay
un nifo al que se le ha diagnosticado recientemente una discapacidad visual grave,
ceguera o multidiscapacidad.

Veo unos padres, unos abuelos... desolados, incrédulos, aturdidos... que han dado el
gran paso, con mucho esfuerzo (supone haber oido el diagndstico, aunque no creido
en su mayoria), de contactar con la entidad a la que han sido derivados, o que ellos,
por iniciativa propia, consideran puede tener respuestas para sus necesidades y las
del nifo, aunque, en el fondo, lo que desean es que les descarten que son objeto de
atencién, y que todo ha sido un mal suefio. Si, el punto de partida de la relaciéon de
ayuda que establecemos los trabajadores sociales con estas familias habitualmente
estd enmarcado en un contexto informativo, para, a posteriori, pasar a un contexto de
asesoramiento y asistencial (Qque ya no solo nos incumbe a nosotros individualmente,
sino al conjunto de profesionales que son susceptibles de intervenir desde el propio
equipo, o bien desde la red de servicios generales o especializados).
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Tenemos unos clientes que esperan de nosotros la comprensién en la valoracion
y no el juicio, que se les reconozca su situacion, que se les valore en sus dificultades
y en sus potencialidades, la orientacidn y el apoyo (tanto practico como emocional),
como refiere Gibbons, pues este representa un intento de mejorar la calidad de la
experiencia tanto social como material, pues la tensién y la angustia socavan el au-
tocontrol y perturban las relaciones familiares y sociales (Howe, 1997). Buscan la
proximidad, estar en contacto con la ONCE les supone, en la gran mayoria de los casos,
poder sentir el efecto de una base segura.

En las primeras entrevistas, mi atencién se centra en una escucha activa, en po-
der transmitirles mi proximidad y mi disponibilidad, en acompafarles y, sobre todo,
en darles permiso para sentir lo que sienten, y explicarlo sin cuestionar ninguna de
sus expresiones verbales o no verbales. Descuido intencionadamente someterles a
un interrogatorio sobre la situacién, dejo que fluya su discurso, ellos nos cuentan
lo que para ellos es mas significativo, nos preguntan sobre lo que realmente les
preocupa y angustia. Puedo tardar mas o menos en recoger toda la informacién y
los indicadores que sé que precisaré para el diagndstico socio-familiar, pero debo ir
a su ritmo, respetar su disponibilidad, acoplarme a sus posibilidades, comprender su
enojo, rechazo, ambivalencia... Tiendo a lanzar mensajes desde el principio sobre las
potencialidades del bebé, a no focalizar a este solo en su falta de visién. Frases como
«qué guapo es», «qué chula y coqueta vas», «como te pone de guapa tu mama»...
son de gran ayuda.

Invitar a participar en el discurso, comprobar las distintas percepciones sobre la
situacion que tienen ambos progenitores, es otra de mis prioridades. La madre, ha-
bitualmente, es quien tiene mayor habilidad para la comunicacion con el profesional,
pero ello no debe ser impedimento para conocer lo que sienten el resto de los miem-
bros de la familia, las creencias, las dindmicas que en la situacién de crisis se estan
estableciendo, las propuestas de cambio que cada uno plantea... ya que la dimensién
del impacto puede ser vivida por cada miembro del grupo familiar de diferente forma,
y también en funcién del estado de salud del nifio, de la claridad del diagndstico, del
prondstico, de los cuidados y las atenciones que va a precisar, de la accesibilidad a los
servicios, de los apoyos con que cuentan, de su situacion econdmica, del reparto de
roles intrafamiliares, de la comunicacion existente...

Ser prudente a la hora de realizar propuestas Unicas o radicales: los cambios llegan
poco a poco. Debemos, a través de los sucesivos intercambios relacionales, ir valoran-
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do los reajustes posibles en su dindamica familiar que no supongan una amenaza para
la homeostasis (Perpinan, 2009).

Construir un sistema (equipo AT-familia) en el que fluya la visidon conjunta de la
realidad y, por tanto, de las expectativas de sus miembros, requiere, asimismo,
que los trabajadores sociales estemos en continua coordinacién con el resto de los
profesionales internos o externos que intervienen con la familia, evitando los men-
sajes contradictorios, proponiendo priorizaciones en los objetivos planteados por los
profesionales, adaptando el lenguaje a las posibilidades reales de la familia para su
comprension, siguiendo, en cada caso, un modelo de usuario, tal y como plantean
en la intervencion con padres Cunningham y Davis reconociéndoles su competencia,
participando activamente en la toma de decisiones... no trabajamos para la familia,
sino con la familia.

Aun cuando es una rica fuente de hipoétesis e informacién, a priori evito la utiliza-
cion de técnicas que puedan suponer una amenaza para la familia y que entiendan
como una invasion de su intimidad. Me refiero, por ejemplo, a la visita a domicilio.
Socialmente se ha definido al trabajador social como aquel que interviene desde un
contexto de control —que también es asi si existe un menor en riesgo—, y que acude
al domicilio para «vigilar» que el nifio esté bien atendido. Procuro que esta visita la
plantee la familia, para que esta entienda que puede contribuir a realizar aportacio-
nes que fomenten su bienestar, sobre todo por razones socioeconémicas, ya que, si
se trata de poder ofrecer orientaciones mas relacionadas con la estimulacién o de
indole pedagdgico, dicha visita debe realizarse siempre con el profesional del equipo
—o externo al mismo— competente para ello.

En mi intervencidn tengo presente, en base a las competencias propias del trabajo
social, los factores de riesgo sociofamiliar relacional que puedan existir, con el fin de
plantearlos al equipo y, entre todos, determinar el proceso y el momento para su
abordaje con la familia. En una comunicacion que presenté en las vI Jornadas Inter-
nacionales sobre «Tratamiento educativo de la diversidad» (UNED, Palma de Mallorca,
abril de 2009) relataba los siguientes factores, siendo aun hoy donde tengo puesto
mi interés, con el fin de poder disponer de un instrumento que me facilite el trabajo:

A. Dinamica y organizacién familiar.

1. Padre o madre solo, sin relaciones familiares.
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2. Unidad de convivencia con conflictos relacionales.

e Problemas de comunicacién o que esta sea disfuncional.

e Discusiones frecuentes con agresividad.

e Pasividad o tangencialidad de algiin miembro.

e Falta de respeto.

¢ Negligencias.

o Dificultades o inexistencia de diadlogo.

e Conductas autoritarias que no favorecen la flexibilidad ni la tolerancia.

e Conflicto de roles.

e Parentalizacion de los hermanos.

e Falta de espacios de respiro para los padres (ocio) y tiempo propio para el
espacio de pareja.

e Convivencia de tres generaciones en el hogar.

3. Conflicto relacional con la familia extensa.

e Discrepancias respecto a la atencion al nifio.

e No adaptacién a la nueva situacion (respuestas no ajustadas en el proceso
de adaptacién/proceso de duelo).

e Delegacidn total de roles parentales.

¢ No relacion ni apoyo.

e Enfermedad y necesidad de darle apoyo.

4. Unidad convivencial incompleta.

e Institucionalizacién.

e Privacion de libertad.
e Hospitalizacion.

e Ausencia.

5. Unidad convivencial en situacién de separacién temporal con repercusion en la
atencién y cuidados al nifo.

¢ Enfermedad.

e Trabajos.
¢ Viajes frecuentes.
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6. Maltrato fisico.

e Prenatal.
e Golpes, quemaduras, palizas...

7. Abandono/riesgo fisico.

e Alimentacion: adecuada para su edad (incorporacién de nuevos alimentos y
texturas de los mismos). Desorganizacion de horarios.

e Vestido: ropa limpia y acorde con las condiciones climaticas.

e Dormir/suefio: horario acorde con las necesidades del nifio, horas de suefno
y descanso adecuadas.

e Habitos de higiene. Aspecto general.

e Controles de salud y pediatria.

e Estado de limpieza del hogar, acumulacion de suciedad, desorden/hacina-
miento/falta de equipamientos basicos.

e Seguridad (para evitar accidentes).

8. Maltratos emocionales.
e Rechazo afectivo, aislamiento, incomunicacion.
e Amenazas.
e Amenazas contra la seguridad.

9. Abandono emocional.

e Falta de respuestas a necesidades afectivas.
e Incomunicacion activa en la relacion.

10.Abusos sexuales.

e Incesto.

e Violacion.

e Vejacion sexual.

e Exhibicionismo.

e Abuso de autoridad para conseguir placer.
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11.Corrupciéon de menores.

e Exposicidn cotidiana a habitos de alcoholismo, drogas, prostitucion...
¢ Delincuencia.

e Proxenetismo.

e Chantaje.

12.Antecedentes familiares (relatos/historia).

e Relatos familiares anteriores (riesgo de repeticion de pautas): maltratos
fisicos, abandono, maltrato emocional, abusos sexuales, corrupcién de me-
nores, familias desestructuradas y multiproblematicas.

13.Competencias y respuestas parentales.

e Dificultades para la vinculacién con el nino.

e Focalizacion de la atencidon en el déficit y no poder contemplar a la persona
en su conjunto.

e Construccién de vinculos afectivos: presencia estable de una o de diversas
personas cuidadoras. Analisis de posibles rivalidades y triangulacion del nifo.

e Laxitud de disciplina/pobres estilos disciplinarios, falta de limites.

¢ No tomar medidas para evitar accidentes.

e Utilizacion del menor en el conflicto.

e Descontrol parental de emociones.

e Dificultad para propiciar el aprendizaje de normas (rituales).

¢ Incoherencia en los estilos educativos.

e No potenciar la estimulacion fisica e intelectual adecuadas.

e Inexistencia de espacios y de tiempo para el juego (juego simbdlico y
de reglas).

e Distribucién de roles dentro de la familia. Flexibilidad de las tareas entre los
diferentes subsistemas. Roles de género. Sobrecarga en algun componente
de la unidad familiar.

e Hijos de padres con discapacidad.

e Hijos de padres con bajas competencias.

e Hijos de padres muy jovenes o madres adolescentes.

e Hijos de padres que padecen algun tipo de adiccion.

e Expectativas desajustadas a las potencialidades de los hijos.
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e Analfabetismo total o funcional.

B. Situacion econdmica.

Ingresos ordinarios insuficientes.
Gastos extraordinarios.
No capacidad para la correcta administracion econdmica.

C. Situacion laboral de los padres/tutores.

Abandono del mercado laboral (jubilacién, incapacidad laboral...).
Trabajo inferior a su categoria laboral o formativa.

Acoso laboral.

Dificultad para conciliar vida laboral y familiar.

Excluidos desde hace tiempo del mercado laboral.

Ocupacién sumergida, ilegal.

Desempleo.

D. Otros factores sociales.

Desconocimiento de los servicios y prestaciones publicas.

Dificultades para el acceso a los mismos. Informacidon poco clara, facilitadora,
itinerarios complejos...

Variables relacionadas con etnia, religion, cultura, enfermedades con estigma
gue generan rechazo pasivo o activo...

Mitos y creencias.

Falta de red de apoyo.

Falta de relaciones con el grupo de iguales.

Familias desarraigadas o inmigrantes.

Aislamiento social.

E. Contexto de atencidn al nifio fuera del hogar.

Falta de profesionales preparados para dar respuesta a las necesidades del nifo.
Falta o precariedad de ayudas técnicas y/o equipamientos.

Escasa o insuficiente coordinacion entre servicios y profesionales, y posibles
contradicciones.
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Duplicidad.

Respuestas desajustadas de los niflos-companeros, profesionales u otros
padres.

Poca flexibilidad y conciliacion entre la vida laboral, familiar y la disponibilidad
de los servicios.

No trabajo en red, ni tener en cuenta a los SMAF (sistemas mas amplios
que las familias: personas y/o profesionales muy significativos del entorno,
cuyas opiniones tienen mucho peso en la toma de decisiones (por ejemplo, la
maestra del colegio, la enfermera del centro de salud, la jefa del padre que esta
muy informada de todo...). Entonces debemos tener muy en cuenta todas estas
personas, porque tienen un peso importante para las familias que atendemos y
pueden triangulizar a la mama o al papa si nuestras orientaciones difieren de las
suyas. Por ello, hay contar con ellos.

Nuestra intervencion profesional debe dar respuesta a los objetivos que la ONCE
establece, pero, a su vez, tener muy presente en la atencién a familias lo que marcan,
por ejemplo, el Cermi y Real Patronato sobre Discapacidad del Ministerio de Trabajo y
Asuntos sociales, no descuidando en absoluto la intervencidon que debemos realizar a
nivel comunitario.

El Plan de Accién del Cermi Estatal en materia de Atencién Temprana para Personas
con Discapacidad, dentro de sus propuestas de actuacién, sefiala, referidas exclusiva-
mente a familias:

Mejorar la forma en que se comunica el diagnéstico prenatal, neonatal o postna-
tal, y asegurar una completa y adecuada orientacion inicial.

Conseguir que se dé a los padres la informacion adecuada y en las condicio-
nes pertinentes, y siempre de forma accesible, estando atentos a su estado
emocional.

Garantizar la participacién activa de las familias en la definicién y ejecucion de
programas de atencién temprana, a partir de su reconocimiento como nucleo
fundamental para el desarrollo del nifo.

Fomentar el equilibrio personal y social de las familias; en definitiva, prevenir la
segregacion y el aislamiento de las mismas.
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e Mejorar la preparacion de las familias sobre el modo de afrontar las situaciones

de

la vida cotidiana, para ayudar al desarrollo del nifilo que precisa programas

de atencién temprana.

e Fomentar la creacidon de recursos de apoyo, formacién y participacion de las
familias en los centros de desarrollo infantil y atencién temprana.

En las recomendaciones técnicas para el desarrollo de la atencién temprana (2005)

del Real

Patronato sobre Discapacidad del Ministerio de Trabajo y Asuntos sociales,

hace referencia a que la Federacién de Asociaciones de Profesionales de la Atencion
Temprana (GAT) plantea que el Centro de Desarrollo Infantil y Atencién Temprana
(cDIAT) constituya el nlcleo de distribucidn de diferentes acciones basicas, entre las
cuales hace referencia a:

e Acciones con relacion a la familia.

Creacion de marcos de participacion familiar, a la hora de tomar decisiones,
y eleccion del Consejo Asesor de la familia.

Apoyo emocional, social, informativo y formativo relacionado con la informa-
cion diagndstica o trastorno del desarrollo infantil de su hijo.

Informacion, orientacién y apoyo relacionados con el desarrollo personal del
nifo y con sus necesidades cotidianas.

Apoyo a la reorganizacion del conjunto de la unidad de convivencia.

Orientacidn sobre otros apoyos econdmicos, sanitarios, educativos vy
sociales.

Informacién sobre asociaciones de padres, usuarios y otros relacio-
nados.

relacion con el entorno.

Andlisis de los contextos e itinerarios previsibles del desarrollo infantil con
expresion de factores facilitadores y barreras.
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Informe de la necesidad de actuaciones singulares de eliminaciéon de barre-
ras/apoyos —soportes facilitadores en el entorno de cada nifio y de la familia
que lo precise—.

Promocién de la sensibilizacion del entorno comunitario respecto al
desarrollo infantil y a la comprensidon del niflo con trastornos en su
desarrollo.

Apoyo y coordinacién con los entornos institucionales.

Apoyo a la extensidn de las redes de apoyo y autoayuda.

Apoyo, asesoramiento y participacion en la formacion de voluntariado y
profesionales de servicios sociales, sanitarios y educativos en todo lo que se
refiere al desarrollo infantil y a los trastornos en el desarrollo.

Participacion en la formacién y direccién de grupos de autoayuda.
Participacion en los érganos compartidos de reflexiéon y coordinacion gené-
rica con otros recursos que se determinen reglamentariamente en el ambito

municipal /autondémico...

Participacion en la elaboracién, desarrollo y evaluacién de programas comu-
nitarios de prevencion en su ambito territorial.
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Analisis

La relacion entre familias y profesionales
en atencion temprana

The relationship between families and professionals in early care

M. P. Fernandez Sanz!

Resumen

La autora plantea una reflexiéon sobre los principales factores que pueden dificultar la
intervencion familiar en atencion temprana, tales como la influencia de la propia filiacion, que
pone en marcha mecanismos que es preciso controlar para evitar situaciones iatrogénicas en
la intervencion. O los patrones relaciones, que suscitan obstaculos derivados bien de la falta
de informacion o de conocimientos, bien de aspectos emocionales, como la personalidad del
profesional. Se propone, por lo tanto, un nuevo espacio cognoscitivo y afectivo, en el cual
crear condiciones de busqueda y escucha. Se trata de traducir la experiencia en conocimiento;
de entender, mas que de intervenir.

Palabras clave

Trabajo social. Intervencion familiar. Patrones relacionales.
Abstract

The author reflects on the main factors that obstruct family participation in early care, such
as the relationship itself, which sets off mechanisms that need to be controlled to prevent

the appearance of iatrogenic situations. Another factor is relationship patterns, which create
obstacles deriving from a lack of information or understanding or from emotional factors,
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such as the professional's personality. A new cognitive and affective dynamic is therefore
proposed, in which conditions are created that favour seeking and listening. The idea is to
translate experience into knowledge; to understand more than to intervene.

Key words

Social work. Family intervention. Relationship patterns.

Hay un hecho que nos constituye y que nos va a acompahar a lo largo de la
vida, del cual no podemos sustraernos: es nuestra filiacién. Todos somos «hijos»,
muchos, «padres», y, ademas, por presencia o ausencia, estamos vinculados a una
familia de origen.

Lo que asi enunciado constituye una obviedad, llevado a una relacién de ayuda
como es nuestra «tarea profesional» pone en marcha complejos mecanismos a los
qgue hay que estar atentos, para evitar situaciones iatrogénicas en la intervencion.

Esta familia de la que «procedemos» ha formado y forma parte de un «imaginario
social» que la ha dibujado como un sistema con competencias propias para «educar»
de una determinada manera; es nuestro patrimonio personal y lo activamos cada vez
gue entramos en relacién. En nuestra practica se mostraran patrones relacionales que
se acercaran mas o menos a lo definido y que, en ocasiones, son motivo per se de
malestar o bienestar, porque el troquelado cultural es innegable para todos.

La complejidad de la realidad en la que estamos inmersos, tanto a nivel macrosocial
como microsocial, nos coloca todos los dias en nuestras intervenciones ante lo que no
sabemos y/o no controlamos.

Este hecho, el confrontarnos con el no saber y no controlar, puede poner en juego
una inseguridad paralizante en los profesionales, pero, sobre todo, va a poner sobre
la mesa todo nuestro bagaje personal y puede ser el principio que nos guie para
investigar y conocer mas y mejor.

Cuando nos colocamos ante la tarea que a cada perfil profesional corresponde

con respecto a la atencién a las familias, y que reconocemos como «tarea técnica»,
y, por tanto, nos diferencia de lo «no técnico», aparecen algunos obstaculos que
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clasificamos en dos tipos: obstaculos epistemoldgicos, que hacen referencia a la falta
de informacién, conocimientos, preparacion técnica, etc., y obstaculos epistemofilicos,
producidos por factores de tipo emocional.

Nos vamos a ocupar de los factores de tipo emocional, ya que los profesionales de
la ayuda se apoyan en la calidad de la relacidon que se establece, al entender el pro-
ceso de ayuda como «la capacidad de planificar/disefar, frente a los problemas vy las
necesidades, recorridos de respuesta a menudo articulados y complejos, en los que
el sujeto asume un rol absolutamente central y protagonista y la relacién constituye
el tejido conjuntivo». La personalidad del profesional, por tanto, es el primer recurso
con el que contamos.

La llegada de las familias con un hijo con algun tipo de discapacidad a cualquier
servicio (social, educativo, de salud etc.) implica «ser mirada». Es fundamental que los
profesionales que miran puedan estar preparados para «entender» lo que les pasa, mas
alla de los juicios de valor, los prejuicios, las proyecciones, los desplazamientos, etc..

Para poder entender a una familia, es importante saber cdmo funciona el imaginario
social y como queda introyectado en la dinamica relacional de todos sus miembros y
en las pautas intergeneracionales que, en muchas ocasiones, operan mas alla de lo
consciente.

La intervencion familiar, el saber trabajar desde un abanico multicultural de formas
de convivencia multiples, preocupa a los profesionales, y parece ( por las observa-
ciones de lo cotidiano) que no siempre podemos dar cuenta, desde el espacio mas
conceptual, de qué es lo que estamos haciendo.

Desde el primer encuentro con las familias, se va a ir perfilando ese nuevo espacio
«cognoscitivo-afectivo» en el que se tienen que inscribir todas las intervenciones y
que va a actuar para favorecer, permitir o no permitir el desarrollo saludable del
menor. Este espacio simbdlico de acompafiamiento psico/social tiene que ser cuidado
de manera especial.

Por tanto, las primeras entrevistas con padres o personas que ejerzan como
tales con los menores, no pueden ser en ningun caso una charla de café a salto de
mata, sino que es fundamental crear condiciones desde una actitud de «busqueda
y escucha».
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Para «crear condiciones» es necesario que una primera mirada nos recorra a no-
sotros mismos y nos permita nombrar esos primeros sentimientos que nos aparecen
(inseguridad, rabia, miedo, complicidad...), y volvemos a nuestra familia de origen...
Esos sentimientos responden a la forma en la que he decodificado la primera imagen
familiar. Decodifico desde lo que conozco (soy padre, madre, hijo, hermano, sobrino,
nieto) y doy significado a lo que miro, de ahi la importancia de tener cierta capacidad
introyectiva para poder diferenciar lo mio de lo de los demas.

Cada familia con la que nos encontramos nos puede convocar cosas diferentes:
encontramos familias perfeccionistas, previsoras o no previsoras, egocéntricas,
anarquicas, etc. Irremediablemente, la relacion con ellas nos va a remitir a nuestra
propia relacion familiar originaria y nos va a resultar muy facil, desde la postura
exigente, decir qué es lo que tienen y no tienen que hacer. No siempre esto es lo
mas saludable.

Este primer momento de encuentro es clave acompanarlo de una saludable «capa-
cidad de espera» del profesional y darse «permiso» para ir entendiendo, durante el
tiempo que vaya a durar la relacion, el universo de significaciones que acompafian a
ese grupo familiar, y que va a marcar su propia forma de pensar, sentir y desear.

Las personas ansidgenas, y mas preocupadas por intervenir que por entender,
tendran dificultades para crear este encuadre inicial de la tarea.

El cdmo se desarrolle este primer tiempo, este espacio de pasaje, nos puede facilitar
el registro, para nosotros mismos, de aquellos indicadores mas significativos desde lo
emocional, que han definido nuestro primer acercamiento a la familia, sabiendo que
hay cuestiones de las que ni siquiera somos conscientes.

Estos primeros sentimientos, conscientes o no, van a implicar un nivel de respuesta
que también se articula desde mecanismos psicoldgicos complejos y que van desde
las mas saludables hasta aquellas que incluyen mecanismos de maltrato, perversion
etc., sobre los que hay que estar «vigilantes».

Quizas algunas personas, al leernos, se pregunten por qué hablamos de todo esto,
cuando hay muchas cosas, después de tantos afios trabajando que ya «se dan por
hecho», pero en la respuesta subyace otra pregunta ¢hemos traducido nuestra expe-
riencia en conocimiento?
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Y hay otra razén mas por la que pensamos y hablamos sobre esto: el trabajo de los
equipos de atencion temprana esta basado fundamentalmente en ayudar en el proce-
so por el que un nifio transita de objeto a sujeto, no solo las cosas que un nifio hace
solo, sino el deseo de hacer todas esas cosas, y esto es un paso cualitativo fundante.

Tanto para generar «conocimiento» desde la practica, como para acompanar a ese
sujeto deseante, es condicién «hacer explicito aquello que se manifiesta como impli-
cito y oculto», sobre todo de cara a no repetir pautas poco saludables que interfieren
en este proceso de acompafamiento. Todos sabemos por experiencia, el peso del
curriculum oculto en las escuelas; a titulo de referencia lo utilizaremos como simil.

Es esencial darse cuenta de que va a ser «nuestro modo de estar» lo que contribu-
ye, junto con la familia, en el desarrollo de un apego sereno para el nifo, base para
gue se permita emerger su subjetividad.

Como profesionales somos conocedores de las limitaciones de nuestra capacidad
introyectiva, pero todos estamos ubicados en equipos que pueden actuar como so-
porte para trabajar los obstaculos epistemofilicos que limitan nuestra capacidad para
hacer prevencién/intervencién. Por tanto, una actitud abierta para compartir y analizar
juntos reducird, sin duda, los riesgos de nuestras actuaciones.

El poder contrastar, desde un analisis conjunto y multiprofesional, permite ampliar
nuestra mirada y trabajar desde esquemas referenciales operativos en permanente
reelaboracion. Esto facilita el poner en juego la capacidad creativa de los profesionales
en la busqueda de recorridos de respuesta mas saludables y rigurosos.
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Analisis

Valoracion optométrica de los nifios mas pequeiios

Optometric evaluation in very young children

M. Prunera Ramodn'!

Resumen

Se describen los aspectos optométricos minimos e indispensables para valorar la fun-
cionalidad visual en nifios de edad preescolar, detallando las pruebas que se realizan para
ello, el material que se utiliza y su repercusion en el proceso de desarrollo visual del nifio.
Estas pruebas permitirdn tener una informacién objetiva y subjetiva de la funcionalidad
visual del nifio, facilitando a los familiares y profesionales que trabajen con él, conocer y
entender su problematica y su comportamiento visual, ayudandole con ello al desarrollo de
sus aprendizajes.

Palabras clave

Baja vision. Examen optométrico. Funcionalidad visual. Estimulacién visual. Optotipos.
Abstract

The author describes the indispensable areas for evaluating visual functionality in pre-
school age children, lists the optometric tests run and the material used, and discusses their
impact on the child's visual process. These tests yield objective and subjective information on
children's visual functionality, enabling family members and professionals working with them
to understand their problems and visual behaviour, and thereby favour their learning process.
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La visién se puede definir como un conjunto de habilidades para identificar, in-
terpretar y comprender lo que vemos. Son habilidades que se van consiguiendo y
perfeccionando a través de la experiencia.

No nacemos viendo, sino con la capacidad de aprender a ver, teniendo en cuenta
que la madurez visual va unida a la evolucidon neuronal y motriz.

Delgado considera que la maduracidon preliminar del funcionamiento perceptivo
visual se ira repitiendo durante todo el proceso de desarrollo bio-psico-socio-cultural
del nifo. A partir del primer afio de vida, hasta aproximadamente los 3 anos, la
percepcién visual madura igual que la organizaciéon neuronal.

La estimulacién visual es fundamental para una mejora de la funcion visual, y mas
en el caso de los nifios con problemas graves de vision. «El desarrollo del sistema visual
en personas con baja vision rara vez se produce en forma automatica y espontanea, y
es por ello que tiene tanta importancia la estimulacion visual y el ensefiar a ver para
lograr que el sujeto con baja visidn tenga satisfaccion al usarla» (Barraga, 1997).

Si la funcién visual se puede aprender, significa que se puede reeducar, estimular la
conciencia visual potenciando la discriminacion de formas y colores, reconocer y ma-
nipular objetos, mejorar la coordinaciéon oculomanual, es decir, optimizar y potenciar
al maximo la vision.

La optometria se define como «la ciencia de la visién. Su funcién se centra en el
estudio, valoracion, tratamiento y seguimiento de las alteraciones del sistema visual,
tanto desde la perspectiva 6ptica como funcional y ergondmica» (Col-legi Oficial d'Op-
tics Optometristes de Catalunya).

En un examen optométrico se realizan diferentes exploraciones funcionales donde
se examinan todas las capacidades visuales. Nos centraremos solamente en las que
son necesarias e indispensables para nifios con baja visién, en edades comprendidas
entre los 3 y 5 anos.
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Por un lado, se valora a los nifios que son atendidos por el Equipo de Atencién
Precoz, cuando van a pasar a Primaria y, por otra parte, se examina también (junto
con el equipo de EAP y con los técnicos en rehabilitacion) a los nifios que llamamos de
deteccion, que vienen derivados de escuelas o de otros canales.

El objetivo principal de estas pruebas sera valorar la funcionalidad visual, y dar
a los padres, a los maestros de apoyo, psicopedagogos, técnicos de rehabilitacion
visual, psicologos y demas profesionales que trabajen con los nifios, datos objetivos y
subjetivos que puedan ayudar para alcanzar una mejora en la calidad visual del nifio.
El entorno tiene que conocer y entender la problematica y el comportamiento visual
concreto del nifio para ayudarle en sus aprendizajes.

El examen optométrico que se realiza para nifios con baja vision en edad preescolar
consta de una parte objetiva —en la que se valora la refraccion ocular, donde no es
necesaria la respuesta del nifo— y otra parte subjetiva, en las que la colaboracién y la
atencién de los nifios son imprescindibles —para ello hay que buscar materiales que les
agraden y que sean faciles de entender—. Se valorard la agudeza visual de lejos y de
cerca, la sensibilidad al contraste, la vision cromatica, la motilidad y la dominancia ocular.

Resulta imprescindible el informe oftalmoldgico, donde se recoja el diagndstico, el
prondstico y el tratamiento, si lo hubiera.

También destacar la importancia de la anamnesis, dirigida a conocer las dificultades
que han observado tanto los padres como los maestros de apoyo en las diferentes
situaciones; por ejemplo, si han constatado que el nifio se acerca a los objetos para
ver detalles, si tropieza, si le molesta el sol, si se cansa al fijar la vista, etc.

Aspectos a valorar:

e Refraccion

«Para medirla se utiliza la retinoscopia o esquiascopia, que es el estudio refrac-
tivo ocular mediante el analisis de la luz reflejada en la retina que se observa

cuando se proyecta un haz luminoso a través de la pupila» (Furlan et al., 2000).

El nifio tiene muy desarrollada la acomodacion, gracias a la cual el ojo puede
modificar su poder de refraccion, pudiendo enfocar objetos a diferentes distan-
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cias. Para evitar cualquier distorsion o compensacion del defecto refractivo es
conveniente realizar el examen refractivo bajo cicloplejia, que es una paralisis
medicamentosa de la acomodacién.

Una vez realizada la retinoscopia el papel del optometrista es informar a los
padres y al maestro sobre la problematica de su defecto de refraccion, en cdmo
le va ha influenciar en su rendimiento escolar, si lo lleva o no corregido en su
totalidad, en cdmo usar sus gafas, si observamos alguna anomalia refractiva
indicarsela para que se lo comenten a su oftalmdlogo, etc.

Es una prueba importante, porque puede dar las claves de algunas de las dificul-
tades que se observan en el nifio con baja vision; por ejemplo, ante una fatiga
ocular, el hecho de que exista un astigmatismo, una hipermetropia no corregida,
un uso excesivo de la acomodacion o anomalias en la visidn binocular, pueden
ser factores a tener en cuenta si el nifo se cansa al fijar la vista.

Independientemente de la patologia ocular que presente, el defecto refractivo
también nos influenciara en el comportamiento visual del nifio.

En un ojo emétrope (normal) la imagen de un objeto se forma en la retina, por
lo que la imagen se ve nitida.

Cuando el nifio es miope —el ojo tiene mas potencia de lo normal o es mas
largo—, la imagen de un objeto distante se formara delante de la retina y se vera
borrosa. Para compensar el defecto refractivo y enfocar en la retina se necesita
una lente negativa. El nifio miope verd mal de lejos, pero para ver de cerca
tendra que aproximarse al objeto.

Si hay una hipermetropia —el ojo tiene menos potencia o es mas corto de lo
normal—, las imagenes se enfocan por detras de la retina. Para compensarlo
se necesita una lente positiva. Su problematica es la visidon borrosa de cerca,
aunque para ver de lejos tendra que hacer un esfuerzo constante para no ver
mal.

En el astigmatismo, el ojo tiene diferentes potencias en los distintos meridianos:

las imagenes no se enfocan en un punto. Al nifio astigmatico le costara fijar la
vista, tanto de lejos como de cerca.
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En conclusién, una correcta graduacion es fundamental y es la base para una
adecuada utilizacién de la visidon del nifo y para una estimulacion visual correcta,
independientemente de la cantidad de visidn que tenga.

e Agudeza visual

«Expresa la cantidad de visidon que tiene un ojo y se define como el tamafio
mas pequefio que se puede reconocer a una determinada distancia» (Pablo Gili
Manzanaro).

En la agudeza visual nos influenciara el tamafio real del objeto, la distancia a la
gue se encuentra del ojo, la iluminacién y el contraste de este con el fondo.

La agudeza visual nos indica la cantidad de visidén. Se evalua tanto de lejos como
de cerca y se mide con optotipos, que son un conjunto de imagenes de nimeros,
letras o simbolos de tamafios decrecientes y que se utilizan a unas distancias
determinadas.

Se utilizan optotipos especiales para baja visidn, y dependera de la edad y de la
colaboracion del nifio el modelo de test a emplear.

Estos optotipos son méviles, permiten jugar con la iluminacién y tienen un buen
contraste.

e Test de Lea Gratings

Es un test de mirada preferencial con el que se «evalla la agudeza visual
utilizando como estimulos rejillas de alto contraste» (Wright y Spiegel, 2001).

Se le ensefan al nifo dos raquetas. Una de ellas, con franjas alternantes
blancas y negras, y la otra, de color gris. Como se observa en la fotografia, la
anchura de las franjas es cada vez menor. Cuando no es capaz de diferenciar
la raqueta gris de la raqueta de franjas, el nifio deja de mirar: obtenemos asi
una medida de agudeza visual. Se mide en ciclos por centimetro (cpcm) y se
coloca a unas distancias determinadas. Se utiliza cuando el nifio no colabora.
Son optotipos de deteccion y no de reconocimiento, es decir, la agudeza
visual es aproximada (Figura 1).
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Figura 1. Test de Lea Gratings

e Optotipo LH

Se utilizan cuatro figuras: una casa, un cuadrado, una redonda y un corazon
(o manzana), que son perfectamente interpretables para estos nifios. Es un
test de reconocimiento y mide la agudeza visual de lejos.

La notacidn se realiza con un quebrado: el numerador es la distancia a la que
se coloca el test y el denominador, la distancia en metros a la que lo deberia
ver una persona con vision normal. Por ejemplo, si el nifio ve 3/30 (un 10%)
significa que él ve a tres metros lo que una persona con visién normal ve a
treinta (Figura 2).

Figura 2. Optotipo LH
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e Optotipo LH Symbols

Es el mismo que el anterior, pero se emplea para evaluar la vision de cerca.
Se utiliza a una distancia de 40 cm o 20 cm (Figura 3).

Figura 3. Optotipo LH Symbols

La agudeza visual puede ayudar a indicar cémo ubicar al nifio en el aula,
en qué lado y a qué distancia le sera mas cdmodo ver una pizarra, un
mural, etc.

e Campo visual

Se llama campo visual a «toda la porcién del espacio que el ojo puede percibir
simultaneamente sin efectuar movimientos» (Vélez, 1994).

Debido a la complejidad de la prueba, se realiza por confrontacion (comparar el
campo visual del nifio con el del examinador).

Si la agudeza visual nos da la cantidad de visidn del nifio, el campo visual nos
dara su funcionalidad.

La pérdida de campo visual puede ser central o periférica. El nifio con problemas
de campo central a estas edades tendra dificultades en ver detalles tanto de
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lejos como de cerca y en todas las tareas de vision cercana, pero no mostrara
excesivos problemas en los desplazamientos.

Si el nifio presenta una reducciéon de campo, le costara localizar objetos, despla-
zarse y tendra dificultades en el calculo de distancias.

e Vision cromatica
Es la visidén del color. Se le presentan unas cartulinas de colores que el nifio
tendra que emparejar, y decir, si lo sabe, el nombre del color. Lo importante es

el emparejamiento, no el hombre.

Es importante evaluar la visidon cromatica a edad temprana para evitar proble-
mas en el aprendizaje. En la actualidad, los sistemas de ensefianza se basan en
la utilizacién del color.

e Sensibilidad al contraste

Valora la calidad de la visién, «mide la capacidad visual para discriminar detalles
bajo diferentes condiciones de contraste del objeto» (Borras et al., 2007).

El optotipo mas utilizado a estas edades es el test de Hiding Heidi. Son seis
cartulinas con el dibujo de una cara con niveles descendientes de contraste.

Se le presentan una a una junto con una cartulina totalmente blanca: el nifo
tiene que sefialar donde esta la cara. Se expresa en porcentaje de pérdida de
sensibilidad al contraste (Figura 4).

Figura 4. Optotipo Hiding Heidi

7
® ®
.

PRUNERA, M. (2010). Valoracién optométrica de los niflos mas pequenos. Integracion: Revista sobre discapacidad
visual, 58, 188-199.

195



- INTEGRACION: REVISTA SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 58 - Septiembre-diciembre 2010 - ISSN 1887-3383 -

Si el nifo puede ver detalles con un bajo contraste significa que su sensibilidad
al contraste es alta, y al contrario.

Al aumentar el contraste mejora el rendimiento visual y disminuye la necesidad
de luz.

La valoracién de la sensibilidad al contraste es obligada y necesaria para esta-
blecer criterios con los que trabajar; por ejemplo, la utilizacién de materiales
mas o menos contrastados, usar objetos de colores vivos, la necesidad o no de
contrastar el objeto con el fondo, etc.

e Motilidad ocular

La motilidad ocular se refiere a la habilidad para seguir un objeto con los ojos
de forma precisa.

Hay que valorar los movimientos de seguimiento y los movimientos sacadicos.
Con los primeros podemos seguir estimulos visuales que se desplazan lentamen-
te, son movimientos precisos y suaves. Los sacadicos nos permiten visualizar
diversas zonas de una escena, como son los movimientos que realizamos en una
lectura; son rapidos y cortos. Cualquier anomalia en esta habilidad nos puede
dar problemas futuros al leer.

e Acomodacion
«La acomodacion es el proceso por el cual se producen cambios en el poder
didptrico del cristalino, consiguiendo focalizar en la retina los objetos situados
entre su punto remoto y su punto préximo» (Carceles et al., 2003). El ojo es

capaz de enfocar nitidamente a diferentes distancias.

La acomodacién y la convergencia son imprescindibles para enfocar nitidamente de
cerca. Una deficiencia en esta habilidad puede ocasionar cansancio y vision borrosa.

e Binocularidad

Es la habilidad de usar los ojos simultaneamente. En baja visién nos encontramos
con muchos nifios que no tienen vision binocular.
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Existen tres grados de binocularidad:

e De primer grado: Cada ojo capta una imagen y el cerebro no las une. Para
evitar ver doble, el cerebro suprime la visién de uno de los dos ojos.

e De segundo grado: Aparece la fusidn, que es un proceso visual-cerebral que
nos permite unir dos imagenes semejantes. Cuando en cada ojo se detectan
imagenes similares, el cerebro las une y da como resultado una imagen plana.

e De tercer grado: Es la visidn binocular plena. Llegamos a la estereopsis, que
es la visidon en relieve.

Segun Garcia de Oteiza, la causa mas frecuente de alteracién en la vision bi-
nocular es el estrabismo. La profundidad y gravedad de dicha alteracion esta
en relacion con la edad de aparicién. En los estrabismos congénitos (antes de
los seis meses de vida, hay ausencia de binocularidad) la visidon bifoveal esta
siempre ausente y la fusion periférica, si existe, es anormal. En los estrabismos
aparecidos a partir de los seis meses, la desviacidén provoca una destruccién de
la visién binocular previamente elaborada, estableciéndose nuevos circuitos ner-
viosos que se adaptan al funcionamiento binocular de la desviacion. En el nifio,
debido a la gran plasticidad cortical, aparece el mecanismo de la neutralizacion
0 supresion que le protege de la diplopia o visidon doble.

Otro tipo de estrabismo, frecuente en nifos de 2 a 6 afos, es el estrabismo aco-
modativo, debido a una relacién errénea entre la convergencia y la acomodacion.

El ojo «desviado» tendra una visidon inferior a la del otro ojo, produciéndose lo
que llamamos o0jo ambliope u ojo vago.

e Dominancia ocular
Llamamos dominancia ocular a la superioridad de un ojo sobre el otro.
No podemos olvidar las habilidades visuo-espaciales, que se basan en la orga-
nizacion y la manipulacién visual del espacio; las habilidades de analisis visual,

como son la memoria visual y la percepcion figura-fondo, asi como la integracion
auditivo-visual.
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e Sensibilidad a la luz

Los nifos con baja visidn son muy sensibles al deslumbramiento y necesitan
mas tiempo para adaptarse a los cambios de luz.

Hay dos conceptos a diferenciar: fotofobia y deslumbramiento. «La fotofobia
es el dolor causado por la exposicién a la luz y el deslumbramiento es el efecto
de disminucion del contraste debido a un exceso de luz en una escena visual»
(Cano, 1991). Para mermar tanto el deslumbramiento como la fotofobia se utili-
zan los filtros de absorcion, que mejoran la sensibilidad al contraste. También es
aconsejable el uso de gorras, viseras...

Al formar parte de un equipo multidisciplinar, algunas de esta pruebas son mas fa-
ciles de realizar. Los maestros de apoyo, con anterioridad a la valoracién optométrica,
ya le han ensefiado a reconocer los simbolos que va a ver. De esta manera, cuando
realizo el examen de agudeza visual, al nifio le es mas facil responder, mejorando su
colaboracién y su atencidn.

Otras dos piezas clave son, sin duda, el oftalmdlogo, que resuelve todo lo concer-
niente a la patologia visual, y el técnico en rehabilitacién.

A estas edades no se prescriben ayudas dpticas, salvo excepciones, como son
el uso de lupas, microscopios, telescopios, telemicroscopios o lupas television.
Lo mas habitual son las gafas convencionales, los filtros para el sol y las ayudas
no opticas.
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Analisis
Oftalmologia pediatrica
Paediatric ophthalmology
B. Oyarzabal Céspedes'
Resumen

La autora presenta los aspectos esenciales del examen oftalmoldgico pediatrico, con el fin
de detectar precozmente la deficiencia visual, tanto en grupos de alto riesgo como en po-
blacion téoricamente sana. Responde sucintamente a cuestiones basicas sobre la valoracion
oftalmoldgica infantil, como la exploracién antémica cuando el nifio no colabora; la evaluacién
de la agudeza visual; la edad mas apropiada para la consulta con el oftalmélogo; el desarrollo
visual normal; cuando deben los padres llevar al nifio a la consulta.

Palabras clave

Atencién temprana. Examen oftalmoldgico pediatrico.
Abstract

The author addresses the essentials of paediatric ophthalmological examinations for the
early detection of visual impairment, both in high risk groups and in the theoretically healthy
population. She provides succinct answers to basic questions on ophthalmological evaluation
in children, such as anatomic exploration when children refuse to cooperate, the evaluation of
visual acuity, the most suitable age for the ophthalmological visit, normal visual development
and when parents should bring children to the ophthalmologist.

1 Beatriz Oyarzabal Céspedes. Oftalmdloga. Centro de Recursos Educativos de la oNCE en Sevilla. Campo de los
Mértires, 10, 41018 Sevilla (Espafia). Correo electrdnico: boc@once.es.
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1. El nifio con discapacidad visual

El nifio no es un adulto en pequefno. Ni se puede expresar, ni puede comparar con
la normalidad, ni padece de las mismas patologias oculares...

Sin embargo, la deteccién precoz de la deficiencia visual en un nifio es de suma
importancia, por varias razones:

e Por el tiempo limitado de la «plasticidad cerebral visual». La visidon se va de-
sarrollando en el ser humano hasta los 7-8 afos de edad. Cualquier patologia
no detectada y, por tanto, no corregida a estas edades (defectos de refraccion,
estrabismos, etc.), ocasiona un dafo visual irreversible (el llamado ojo vago o
ambliopia).

e Ante enfermedades de mayor severidad (cataratas congénitas, distrofias corneales,
glaucoma congénito...) el «periodo critico» para provocar un dafo visual perma-
nente, aun sometiéndose a tratamiento médico y/o quirdrgico, es de 3-6 meses de
edad (cirugia de cataratas, laserterapia por retinopatia del prematuro, etc.).

e Porque algunas enfermedades oculares nos pueden alertar de otras patologias
asociadas y, a veces, de mayor gravedad para la salud general del nifio (ejemplo:

la relacidn entre la subluxacién de cristalino y el sindrome de Marfan).

e Por la alta prevalencia de deficiencias visuales en la infancia. En paises desarro-
llados es del 10-22/10000 niflos menores de 16 afios.

Por todo ello, podemos clasificar a la poblacién infantil en dos grupos:
A) Grupo de alto riesgo

A este grupo pertenecen los niflos que presentan algunas de las siguientes
situaciones:
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e Antecedentes familiares de enfermedades oculares severas: Albinismo, catara-
tas congénitas, miopia magna, retinosis pigmentaria, etc.

e Infecciones en la gestacion (toxoplasmosis, varicela, rubéola, etc.).
e Prematuridad, embarazo multiple y/o hipoxia en el parto.

e Sindromes congénitos, especialmente con malformaciones craneofaciales y
enfermedades neuroldgicas graves (Sindrome de Down, etc.).

En estos casos, recomiendo la visita al oftalmdlogo en los tres primeros meses_de
vida y revisiones posteriores, segun las indicaciones del especialista.

B) Poblacion tedricamente sana

En estos casos, la visita al oftalmdlogo es obligada a los 3 o 3 afios y medio de edad.
El problema es que el nifio no sabe cdmo es la visidén normal. Ademas, puede estar
afectado un solo 0jo, no percatandose ni la familia ni los educadores del déficit visual
que presenta el nifio, aunque podria solucionarse rapidamente si se corrige a tiempo.

En estas revisiones se realiza una exploracién oftalmoldgica practicamente igual
y tan completa como la de un paciente adulto. Es un momento médico ideal para
detectar defectos de refraccion u otras patologias leves (cataratas parciales infantiles,
etc.) que, con una adecuada correccion optica y/o oclusiones (parches), podrian pro-
porcionar una visién completa.

2. Valoracion oftalmoldgica en la edad infantil

Si el nifio no habla ni colabora, ;como puede valorarlo el oftalmélogo?
Efectivamente, la valoracion con los nifios es mas dificil y exige mas paciencia

por parte del oftalmdlogo, pero se puede realizar una valoracion casi tan completa

como la de un adulto. Sin embargo, el nifio no es un adulto en pequeno. Tiene otras

patologias diferentes que hay que conocer, tratamientos y tiempos quirargicos dis-

tintos, graduaciones personalizadas por edad y sintomas, etc. Todo esto implica una
especializacion en oftalmologia pediatrica por parte del profesional.
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Podemos explorar anatdmicamente el polo anterior del ojo con la lampara de
hendidura, tomar la tension ocular con el tondmetro manual, explorar fondo de ojos
con el oftalmoscopio directo e indirecto, realizar pruebas complementarias, como to-
pografias corneales, ocT (Tomografia de coherencia éptica de retina y nervio 6ptico),
campimetrias, etc. Todo con algunas adaptaciones.

Dilatamos con gotas de diferentes ciclopléjicos, y de una forma totalmente objetiva,
sin la colaboracion del nifo, podemos medir con bastante exactitud cuantas dioptrias
tiene de hipermetropia, astigmatismo, etc. Esta dilatacién les deja sin enfoque de
cerca durante algun tiempo y con deslumbramiento, efectos totalmente reversibles.
;Y la agudeza visual?

Para evaluarla con exactitud tenemos que esperar hasta los 3-4 anos de edad,
pero, basandonos en la conducta del nifio, también podemos apreciar un desarrollo
visual acorde con la edad o no; con el cover-test (ocluyendo rapida y alternativamente
los 0jos) descartar estrabismo y con el Test de mirada preferencial (test basado en la
mirada del nifio ante unas rayas blanco-negras cada vez mas finas) medir la vision.
sA partir de qué edad se puede llevar al nifno al oftalmélogo?

Existe una creencia popular de que el nifo nace ciego y de que hay que esperar
para que pueda ser valorado. Sin embargo, los oftalmdlogos podemos explorar y
detectar problemas visuales importantes desde recién nacido.

sCual es el desarrollo visual normal?

El recién nacido no nace ciego, como se pensaba hace afios, y pronto presenta
respuestas visuales:

e Desde el nacimiento al primer mes, el bebé realiza contactos oculares con la
cara de la madre.

e A los dos meses, percibe y hace seguimientos a objetos grandes.

e Desde los tres o cuatro meses, se desarrolla la acomodacién y se miran las
manos.
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e Desde los seis u ocho meses, ve objetos pequenos y hace la pinza con las manos
para cogerlos.

e Desde el ano, reconoce a familiares en las fotos, etc.
sQué podemos hacer los padres?

En mi opinién, y por todo lo que explicado anteriormente, se debe acudir al oftal-
mologo en las siguientes situaciones:

1. Cuando el nifio pertenece a un grupo de alto riesgo (por los antecedentes fami-
liares, nifios pretérmino, etc.), se debe acudir al oftalmdlogo antes de los tres
meses de edad.

2. Se deben realizar las revisiones recomendadas para el nifio sano por parte de
pediatria, quien realizara las derivaciones oportunas al oftalmoélogo.

3. A todos los nifos entre los 3 y los 3 afios y medio de edad, visita al oftalmdlogo
para la deteccion y el tratamiento oportuno, principalmente de ambliopia.

4. Ante los siguientes signos de alarma, a cualquier edad, se debera visitar al especialista:

e Nistagmus (movimiento ritmico involuntario de los 0jos).
e Estrabismo constante en nifios mayores de 6 meses.

e Lagrimeo y fotofobia importante.

e Asimetria de los globos oculares.

e Nubosidad corneal.

e Ptosis palpebral (caida de parpados).

e QOjo rojo persistente.

e Cefaleas tras esfuerzo visual.

e Torticolis, etc.
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Analisis

La valoracion del desarrollo de los nifios
con deficiencia visual en la etapa de atencidon temprana

Development evaluation in visually disabled children
during early care

E. Rodriguez de la Rubia Jiménez'

Resumen

La valoracion del desarrollo de los nifios con deficiencia visual en las primeras etapas de
la vida plantea un reto a los profesionales que la llevan a cabo, dado que la poblacion es
heterogénea, que en el estado de un nino confluyen variables de diversa indole y que aun
no se dispone de suficientes instrumentos especificos para realizarla. Partiendo del andlisis
critico de una concepcidén restringida de la valoracién al uso de instrumentos, en el articulo
se analizan los aspectos mas resenables que influyen en la misma (objetividad-subjetividad,
variables intrasujeto y sociales, etc.), se exponen los inconvenientes y ventajas de los dife-
rentes tipos de instrumentos que se utilizan en la practica, a la vez que se destacan los mas
utilizados en este ambito. Finalmente, se exponen algunas reflexiones practicas y se sugieren
elementos a considerar para la mejora de la practica profesional a este nivel.
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Abstract

Evaluating the development of visually impaired children in the earliest stages of life
constitutes a challenge for the professionals involved: the population is heterogeneous,
variables of many sorts affect a child's status and not all the specific tools needed for such
assessments are presently available. Starting from a critical analysis of the restrictive definition
of evaluation as the use of tools, the article discusses the factors that have the greatest
impact on the results (such as objectivity-subjectivity, intra-subject and social variables), the
advantages and drawbacks of the various types of tools available and the ones most widely
used in practice. Finally, certain practical ideas are put forward, along with suggestions for
improving a number of aspects of professional practice.

Key words

Psychological evaluation. Taxonomic systems. Test. Development scale. Warning signs.

La valoracion del comportamiento, del desarrollo y de las necesidades educativas
de los ninos con deficiencia visual constituye un punto clave de su atencién. En
términos generales, la idea mas comuin que todos podemos tener sobre lo que
supone la valoracion del desarrollo y sus implicaciones es que con ella se busca
conocer el nivel de madurez que ha alcanzado un nifio, comparando su evolucion
con la experimentada por un grupo de referencia. Para ello, se recurre a la apli-
cacion de unos instrumentos técnicos (algunos de los cuales han sido sometidos a
un proceso de estandarizacion estadistica) desde los que poder apreciar objetiva-
mente ese desarrollo, obteniendo unos datos que pueden —la mayor parte de las
veces— convertirse en numéricos para obtener una puntuacién determinada que
nos facilite la ubicacion del sujeto valorado en un lugar concreto de un continuum o
una variable. En otras ocasiones, el recurso utilizado permite solo la extraccién de
un perfil conductual o de caracteristicas del comportamiento en relaciéon a un cuadro
o tipo diagndstico previamente descrito en el ambito de la psicologia o la pedagogia.
En razén del grado de desviacion de ese nivel «normativo», o ante la presencia de
un numero mayor o menor de rasgos de comportamiento, encuadrable en un tipo
comportamental previamente descrito, se concluye que un nifilo presenta ciertas
necesidades educativas y que precisa seguir algun tipo de tratamiento para paliar,
en la medida de lo posible, los desfases constatados.
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Pero, é{es esta una concepcion idénea y completa de lo que supone la valoracion
del comportamiento y del desarrollo de los ninos? Centrandonos en el ambito de la
atencion temprana, ées este modelo de evaluacién un modelo Gtil? ¢Es suficiente?
¢En qué medida sirve para entender o no lo que le puede estar pasando a un nifio?
¢Qué esperan los profesionales que van a intervenir con el nifio de este tipo de
valoraciones? élLas conclusiones que se obtienen de ella orientan realmente su
trabajo? Si no fuesen demasiado Utiles, éen qué deberian mejorar? ¢Qué aspectos
deberian abordar? Responder a todas estas preguntas es algo que vamos a tratar
de hacer en el presente articulo, procurando suscitar una reflexion, mas que de
sentar catedra.

Lo primero que hemos de tener en cuenta a la hora de valorar el comportamiento
o la evolucion de un nifio es el conjunto de referentes desde el que lo hacemos.
La mera aplicacién de una prueba o el registro de ciertas conductas de cara a un
diagndstico no garantiza este punto de partida. Las pruebas deberian utilizarse como
medio para confirmar algunas de las hipétesis que nos podamos plantear ante un caso
concreto. No seria adecuado hacer de ellas un uso indiscriminado. Por tanto, hemos
de hacer consciente el marco criterial, el de conocimientos o el esquema base desde
el que vamos a apreciar qué cosas tienen o no «valor», y la dimension valorativa
que alcanzaran dentro de ese marco determinados comportamientos, situaciones,
interacciones de variables, etc.

De entrada, en toda valoracidén se plantea una cuestion de objetividad, es decir, se
busca que las conclusiones que vayan a extraerse de ella sean lo menos cuestionable
posible. Tendemos a creer que los instrumentos desde los que se va a poder compro-
bar la presencia o no de una conducta, o desde los que obtener un dato determinado
son plenamente objetivos, incluso que con su aplicacidon estamos siendo «objetivos»,
pero esa es una creencia falsa.

En primer lugar, porque los instrumentos estan disefiados desde unos supuestos
limitados; ademas, en el caso de aquellos que incluyen datos estadisticos, nunca
pueden reunir todos los casos posibles en el proceso de baremacién, sino que han
de hacer una seleccién de sujetos armonizando el grupo desde alguna variable re-
lacionada; incluso, como es evidente, el autor que lo disefd eligid unos elementos y
no otros que también pudieran ser relevantes al analizar una variable concreta. Es
cierto que las pruebas objetivas han pasado filtros de fiabilidad y validez, pero todas
incluyen un error tipico de medida, que indica el grado de probabilidad de que un dato
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se encuentre entre unos margenes determinados o que pueda haberse cometido un
error de apreciacién de la variable en un sujeto concreto.

En segundo lugar, los datos encontrados tras la aplicacién de una prueba pueden
adolecer de «subjetividad», porque la persona que utiliza ese recurso puede motivar
mas o menos al niflo para que responda, puede provocar en el nifio diferentes reaccio-
nes emocionales, puede ser un experto o no en la aplicacién de una prueba concreta,
es posible también que en el momento de la aplicacién no pueda estar totalmente
concentrado en lo que hace, etc. La eleccién misma de una prueba y el descarte de
otra para valorar un aspecto concreto ya es una eleccién subjetiva.

Pero también, y en tercer lugar, el sujeto que responde puede estar en un estado
de cansancio, de desmotivacion, de falta de colaboracién, o deprimido, o molesto...
en la situacion de examen. Al final, incluso el mas objetivo de los datos tiene que
ser interpretado e incluido en una vision mas amplia, en la que se tengan en cuenta
contenidos que para nada estan considerados en prueba alguna. Esa actividad inter-
pretativa solo puede hacerse desde la «subjetividad» del que la lleva a cabo, y esa
subjetividad esta delimitada por el marco de referencia del que parte cada uno de los
profesionales.

En dicho marco destacaria tres elementos: los conocimientos tedricos que los pro-
fesionales han obtenido en su proceso formativo; las vivencias educativas que cada
profesional haya podido experimentar en su vida y los procesos psicoldgicos internos
de caracter consciente o inconsciente que, como personas, tienen (tenemos) todos
los profesionales (motivaciones, valores personales, creencias, deseos, frustraciones,
carencias...). De cara a ilustrar que este marco se pone en marcha (con mas evidencia
en la etapa de atencion temprana), se sugiere al lector que, teniendo en cuenta los
ejemplos siguientes, se plantee cdmo valora cuestiones como las rabietas, o el que
un nifio permanezca durmiendo en la cama con su madre hasta los 4 afios 0 mas, o
que el nifio haya iniciado un periodo de descontrol de esfinteres tras la separacion de
sus padres.

Para mitigar la influencia de los sesgos «subjetivos» profesionales lo procedente
es recurrir a contrastar lo que uno observa y comprueba con lo que otras personas
perciben en diferentes ambientes y situaciones en las que se desenvuelve el nifio. La
objetividad a la que aspiramos solo se puede apreciar a partir de los matices de obser-
vaciones personales multiples. Por eso, la valoracion no es solo cosa del psicologo o del
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pedagogo. Otra cuestion es que estos profesionales, por su formacion y experiencia,
se encuentren en una posicién que les facilite obtener una visidn mas integradora de
los datos que los diversos puntos de vista del resto de intervinientes pueden aportar
a la valoracion. De ahi que concibamos esta labor como algo que ha de hacerse
recurriendo a «pluriinformantes». Es decir, ademas de los profesionales enunciados,
en la valoracion de un nifio deben participar personas que conviven o se relacionan
con él en diferentes contextos significativos (padres, maestros, trabajadores sociales,
educadores...), que permiten apreciar como es, cdmo se comporta y las habilidades
o dificultades que muestra para llevar a cabo actividades, para relacionarse con los
demas y para integrarse en un grupo.

Hemos de considerar también, a la hora de recurrir a instrumentos disefiados o con-
cebidos para valorar a la poblacidn de nifios con deficiencia visual, que, intragrupo, esta
poblacion es muy heterogénea, ya que este déficit se presenta como un continuo que va
desde la ausencia total de visidn a la conservacion de una capacidad visual que permite
un desenvolvimiento en la vida desde patrones visuales muy proximos a la «normalidad».
Ademas, cada «patologia» de la visidon afecta a los sujetos de un modo peculiar.

Los nifios menores de 6 afios estan en un proceso de desarrollo complejo. Por
recurrir a un simil cibernético, podriamos decir que, desde el inicio de la vida hasta esa
edad, el nifio esta poniendo a funcionar el hardware basico e instalando las aplicaciones
fundamentales de software (es decir, organizandose), y que a partir de ella lo que va
ocurriendo a nivel de desarrollo es que va incorporando algunos periféricos —como
hardware complementario— y realizando «actualizaciones» de software. En efecto,
desde el nacimiento, los sentidos, las capacidades, el conocimiento de la realidad, la
autonomia, etc., van madurando y se van organizando en pequefios pasos a través
de unidades de experiencia repetidas y en las que, poco a poco, se van introduciendo
variaciones leves que permiten el acceso a la consecucién de logros evolutivos mas
sofisticados y complejos.

Hemos de resaltar, teniendo en cuenta lo anterior, que cuando valoramos a un nifio
pequeno no estamos ante un «producto acabado», sino «en proceso de elaboracion»,
y hemos de ser conscientes de que en ese proceso «elaborador» entran en juego
multiples fuentes de varianza que hacen complicado comprometerse con diagndsticos
y afirmaciones definitivas sobre las posibilidades madurativas de un sujeto concreto.
De este modo, hemos de considerar varios tipos de variables, que pueden contribuir
a entender el comportamiento actual del nifio:
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e Ligadas a la temporalidad (p. €j.: momento en el que se produce y/o detecta el
déficit; la edad del nifio en el momento de la valoracion y el ritmo evolutivo que
sigue).

e Relativas a la salud (p. ej.: déficit visual y nivel de afectacidn; hospitalizaciones,
enfermedades pasadas y actuales, medicacion...).

e Temperamentales y de personalidad del nifio.
e Socioculturales (p. €j.: pais de origen, etnia, clase social, religiosidad...).

e Sociales (p. €j.: tipo de familia, economia familiar, situaciones vitales por las que
atraviesa el grupo familiar...).

e Relacionales (p. €j.: relaciones hijo-padres, estilo de ejercer la parentalidad,
resonancia afectiva del déficit para cada padre, los posibles trastornos de per-
sonalidad o los rasgos de personalidad de los padres, los hermanos...).

Pero, aunque la prudencia nos lleve a ser comedidos a la hora de emitir diagndsticos
y valoraciones, tampoco debemos caer en la indeterminacion a la hora de identificar
y dar nombre al comportamiento observado. En nuestra ayuda, podemos recurrir a
tres tipos de instrumentos que describimos a continuacién, destacando sus ventajas e
insuficiencias de un modo sucinto: los sistemas taxondmicos, las escalas de desarrollo
y los test.

Los sistemas taxondmicos tratan de agrupar sintomas en categorias para hacer cla-
sificaciones de trastornos o problemas de los sujetos. Como ventajas, destacariamos
de ellos que permiten organizar las observaciones del comportamiento de un grupo
de sujetos, proporcionan a los técnicos un lenguaje comun, ayudan a la evaluacién y a
formular orientaciones y tratamientos, se pueden ir modificando a medida que se van
obteniendo mas datos y mejores observaciones (lo que también contribuye a mejorar
los diagndsticos) y facilitan la adscripcion de los sujetos a cuadros psicopatoldgicos,
lo que puede ser necesario ante situaciones legales o de solicitud de ayudas técnicas
y econdmicas que pueda demandar el sujeto. Como inconvenientes, indicariamos que
tienden a «estigmatizar» a los sujetos, no hacen referencia a la edad, no definen
desde cuando se da una patologia ni qué intensidad hay que observar en los sintomas
para considerar que estamos ante ella, no reflejan cambios en la sintomatologia en
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relacién a contextos diferentes, no son exhaustivos, no hacen referencia al origen de
las dificultades observadas, no incorporan variaciones de tipo familiar o sociocultural
en la manifestacidén de los sintomas, en ningin momento aluden a que alguno de los
sintomas destacados en un cuadro determinado ha podido ser exagerado en impor-
tancia por los observadores.

Los tres sistemas taxondmicos mas utilizados son: bsm-1v, CIE-10 y Clasificacién
Diagndstica 0-3. No hay sistemas taxondmicos especificos para deficientes visuales,
porque describen cuadros psicopatoldgicos o «trastornos mentales» desde alteracio-
nes del comportamiento, que pueden darse en cualquier grupo poblacional indepen-
dientemente de rasgos de discapacidad.

Las escalas de desarrollo son instrumentos que asocian el comportamiento a eda-
des concretas, tras realizar diferentes estudios estadisticos con grupos de poblacién
generales o0 agrupados en torno a un rasgo. Como inconvenientes tienen que algunas
estan disefiadas de un modo muy exhaustivo (lo que hace farragosa su aplicacién y
gque esta se prolongue demasiado en el tiempo) y otras estan construidas incluyendo
muy pocos items (por lo que valorar el nivel de desarrollo alcanzado en una variable
concreta puede quedar limitado o tener que recurrir a diferentes instrumentos), la
mayoria de ellas tienen «sesgos poblacionales», raramente consideran en su cons-
truccidén las alteraciones del desarrollo o los déficits y —menos aun— la presencia
de estos desde el nacimiento, lo que puede dar lugar a que los sujetos con un rasgo
determinado obtengan puntuaciones desajustadas a su nivel madurativo real. En
cambio, las escalas de desarrollo tienen como ventajas que expresan el desarrollo en
fragmentos temporales (continuos, fijos o intervalo —afo a afno, entre el mes 2 y el
3..—), Y permiten una apreciacién mas o menos rapida del nivel de «normalidad» que
tiene el comportamiento del nifio.

Las escalas de desarrollo mas utilizadas son: a nivel general, NBAS de Brazelton, y
las escalas de Bayley, Brunet-Lezin, y Batelle, y, a nivel especifico, —para nifios con
deficiencia visual—: Maxfield-Bucholz, Reynell-Zinkin, Leonhardt, Callier-Azusa —para
nifos sordociegos o con multidiscapacidad—. Existen y se utilizan otros instrumentos
de caracter escalar, pero o bien no han pasado por proceso de baremacién alguno
0 son registros de comportamiento por edades basados en la experiencia de trabajo
con los ninos. Entre ellos podemos citar la Escala o Proyecto Oregdén (una adaptacion
de la Guia Portage, en la que se indica la mayor o menor dificultad que tienen los
nifios ciegos y los que conservan resto visual para la consecucién de las conductas
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explicitadas en ella), el Curriculum Carolina y el listado conductual incluido en el libro
de E. Gastén y R. Lucerga (2004), En los zapatos de los nifios ciegos [formato DOC].

Los test miden aptitudes a través de las respuestas del sujeto a cuestiones pre-
fijadas, que se califican de una forma variada o se registran de modo afirmativo o
negativo. La suma de las respuestas da lugar a una cantidad que se compara con un
baremo que refleja los valores obtenidos en esa aptitud por un grupo de sujetos de
edad o caracteristicas similares. En los test apreciamos los siguientes inconvenientes:
no aportan una idea de «globalidad» del sujeto, no informan de las causas que ayuden
a comprender los matices de las respuestas que el sujeto da a los items, aunque en
ellos se obtengan puntuaciones altas no por eso se alcanzan buenos resultados en
otras facetas de la vida, y tampoco tienen en cuenta a las personas con discapacidad
(a veces excluidas ex profeso a la hora de la baremacion).

No existen en castellano test disefiados especificamente para niflos con dis-
capacidad visual, por lo que, para apreciar su nivel competencial en cuanto a
aptitudes se recurre al uso de test generales (casi siempre a los subtest verbales
de estas pruebas), interpretandose los resultados obtenidos por los sujetos desde
contenidos tedricos que se basan en conocimientos generales sobre aspectos del
desarrollo de los nifos con deficiencia visual y desde la experiencia clinica. Los mas
utilizados con los nifilos menores de 6 afos son: WPPSI, las Escalas McCarthy y el
Test de Williams (una adaptacion no suficientemente contrastada del Binet-Simén,
en un intento de hacer una nueva construccién préxima a la Escala NEMI de Zazzo
para los nifios ciegos).

Haciendo un breve inciso hemos de decir que existen otras muchas pruebas (escalas
o test) y documentos de referencia que utilizan diferentes profesionales para la valo-
racion del nivel de competencia o de dominio en aptitudes o aspectos conductuales
concretos (por ejemplo, de tipo perceptivo, motriz, lateralidad, de madurez para la
lectoescritura, etc.). No nos detenemos en este tema porque nos parece que no es
el objetivo de este articulo y porque analizar todas las pruebas seria algo demasiado
prolijo y extenso. Si el lector estd interesado en ello puede consultar un documento
interno de la Direccién de Educacién y Empleo de la ONCE, que en su dia coordiné J.
Garcia Villalobos, que recogia un elenco pormenorizado de las diferentes pruebas e
instrumentos utilizados por los profesionales de la ONCE en la Valoracidn Psicopedago-
gica de los Nifios con Deficiencia Visual. No obstante, las pruebas que nosotros hemos
seleccionado serian aquellas que, hoy por hoy, nos permiten obtener una informacion

RoDpRIGUEZ DE LA RUBIA, E. (2010). La valoracion del desarrollo de los nifios con deficiencia visual en la etapa de
atencion temprana. Integracion.: Revista sobre discapacidad visual, 58, 206-219.

213


https://portal.once.es/bibliotecas/fondo-bibliografico-discapacidad-visual/14352/en-los-zapatos-de-los-niaos-ciegos-doc-198/at_download/file

- INTEGRACION: REVISTA SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 58 - Septiembre-diciembre 2010 - ISSN 1887-3383 -

mas amplia y significativa sobre las aptitudes y capacidades del nifo, asi como de su
desarrollo, y desde las que se puede valorar mejor su madurez global.

La valoracion del desarrollo del nifio no suele comenzar por la aplicacion de prueba
alguna. Lo habitual es empezar recogiendo datos de tipo anamnésico a nivel clinico
y evolutivo; es decir, datos sobre la gestacion, el parto, los primeros meses o afios
de la vida, sobre la salud, la evolucion del crecimiento, la afeccion visual, etc. Estos
datos son clave en muchas ocasiones para poder valorar la situacion madurativa de
los ninos.

A continuacidn, conviene recoger y/o tener en cuenta informacién de tipo contextual.
Nos referimos a aspectos que pueden influir en la atencion del nifio y que tienen que
ver con el marco socioambiental en el que vive (la familia: el tipo, las caracteristicas y
las condiciones sociales de esta, etc.) y con los contextos en que el nifio se desenvuelve
(la escuela infantil, por ejemplo). En todos estos espacios, ademas de interesarse por
las particularidades de su actividad en cada uno de ellos, es muy importante conocer
sobre todo cédmo el nifio se relaciona con los demas.

Por supuesto que no vamos a dejar de lado el conocimiento de cuadl es el desarrollo
actual del nifio en cada una de las diferentes areas madurativas. Para quienes no
tengan el habito de apreciar el comportamiento del nifio en relacién con ellas, suge-
rimos un esquema que a modo de «referente» puedan seguir siempre que hayan de
realizar una observacién o una valoracion de su comportamiento. Recordamos que el
factor edad es muy importante para destacar un dato como «significativo» con el fin
de tenerlo en cuenta o analizarlo mas detenidamente. Asi pues, vamos a hacer unas
referencias muy someras de observacion del comportamiento del nifio por cada una
de las areas.

1. Movilidad: Tono muscular, postura, cambios posturales, inicio de desplazamiento,
marcha, subida y bajada de escaleras, como lo basico para observar, y, desde
ahi, la adquisicion de habilidades motrices en consideracion a la edad y a las
posibilidades de cada nifo.

2. Manipulacién: Apertura de manos, asimiento de objetos, manos en linea media,
pinza (P-1 y Triple), coordinacién bimanual, disociacién del uso de las manos,
exploracién manual de objetos y superficies, y, a partir de aqui, observacion del
nivel de habilidad en la ejecucién de actividades.
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Lenguaje: Vocalizaciones, intencién comunicativa, gestos, primeras palabras,
frases, pronunciacion, sintaxis y funcién pragmatica (si el nino fuese sordociego,
valorar el uso de signos naturales o convencionales de la lengua de signos).

Conocimiento: Atencién y direccién hacia personas y objetos; busqueda y per-
manencia de objeto, exploracion —bucal, manual, auditiva, visual—, secuen-
ciacién ordenada de la actividad, lo que sabe de las cosas y acontecimientos
(causalidad, numeracién, reconocimiento, etc.), esquema corporal, conceptos
basicos, memoria...

Socializacién: Relaciones con padres, hermanos, otros adultos y companeros;
participacion en actividades comunes y juegos, interiorizacion de comporta-
mientos sociales adaptados.

. Autonomia: Nivel de competencia en cuanto a la realizacion de actividades de la
vida diaria (comida, aseo, vestido), independencia (a la hora de hacer las cosas,
de comer, de dormir, etc.), juego, capacidad de planificacién y mantenimiento
del orden.

Personalidad: Estados vitales (muy importante en la etapa de bebé), rasgos
temperamentales, sefiales de alarma de alteracion del desarrollo (cf. el capitulo
3 de R. Lucerga y M.2 ]J. Sanz (2003), Puentes invisibles: el desarrollo emocional
de los nifilos con discapacidad visual grave [formato DOC]; Madrid: Organizacién
Nacional de Ciegos Espafioles).

Funcionalidad visual (se recomienda seguir el esquema funcional de N. Barra-
ga —cf. las paginas 12-13 de los Textos reunidos de la Dra. Barraga [formato
DOC], 1986; Madrid: Organizacidon Nacional de Ciegos Espafioles— y el de D. C.
Blanksby, en su Evaluacion visual y programacion: manual VAP-CAP, de 1993).

Fruto de estas observaciones encontraremos unos datos concretos y nos sur-
gira el interrogante de la interpretacién cualitativa de lo observado. Ya hemos
dicho en otras ocasiones que «en la valoracidon de los nifios hay que primar lo
cualitativo sobre lo cuantitativo». Nos referimos al hecho de que, aunque un nifio
lleve a cabo una conducta o realice una habilidad, puede hacerlo con un «fondo»
distinto que cambia radicalmente la valoracion de la misma. Asi, por ejemplo,
tal y como podemos leer en la descripcién de las senales de alarma del texto
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anteriormente citado de R. Lucerga y Ma. J. Sanz de 2003, los nifios ciegos pueden
adaptativamente mostrarse mas precavidos a la hora de caminar, indicando tener
una cierta conciencia de su desventaja sensorial frente a posibles obstaculos y
de la dificultad para dominar los espacios. Por eso, el que un nifio camine o0 no a
una edad concreta debe matizarse de acuerdo a esta consideracion, siendo una
sefal de alarma tanto el hacerlo de modo desconsiderado y sin control como el
hacerlo de forma excesivamente prudente y con muestras de sentirse incapaz de
soltarse de la mano o de cualquier asidero, indicando en un caso una posible falta
de conciencia de peligro y en el otro, tal vez, una excesiva dependencia. Ambas
hipotesis deberiamos referirlas a actitudes parentales cuya base emocional pudiera
ser aclaradora de la conducta que observamos.

Otras veces, nuestras observaciones pueden llevarnos a plantear como hipoétesis la
presencia de otras discapacidades. Muchas conductas reiterativas (golpear y chupe-
tear objetos incesantemente, por ejemplo) son indicativas de la presencia de un déficit
cognitivo cuando siguen siendo los Unicos o los modos prevalentes de exploracién y
de relacién con los objetos a una edad en la que ya seria posible el haber interiorizado
estilos mas adaptados de explorarlos y utilizarlos. Estas mismas conductas, consi-
deradas junto a otras de tipo relacional, pueden llevarnos a formular otra hipoétesis
distinta, como podria ser algun trastorno de la relacién o del espectro autista.

No resulta posible hacer un recorrido pormenorizado por cada uno de los aspectos
cualitativos que podriamos tener en cuenta conducta a conducta, aunque sabemos
que seria muy ilustrativo. No obstante, la bibliografia a la que hemos hecho referencia
debe ser tomada en consideracién, y puede utilizarse como material base para la
reflexidon de los equipos en ambitos propios sobre esta cuestion.

Recordamos de nuevo que, ademas, de los contenidos generales a los que he-
mos hecho referencia, conviene, en estas primeras edades, obtener datos sobre la
alimentacion, el suefo, el estado fisico y la salud, la vitalidad y el estado animico, y
sobre lo que piensan y sienten los padres cuando se relacionan con su hijo. Conviene
tener en cuenta que la organizacién psiquica del nifio se resuelve en la relacidon con
sus cuidadores, y esta tiene un espacio primordial en la realizacién de los cuidados
basicos. Ademas, los modos de relacionarse con el nifio se ven influenciados por los
sentimientos que generan en los cuidadores sus condiciones de salud, sus rasgos
temperamentales, su vitalidad, lo que hace... ya que estos aspectos pueden coincidir
0 NO con sus aspiraciones personales, afectar a sus expectativas vitales, influir en su
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autoestima, etc., y todo ello va a dar lugar a una relacién peculiar entre los padres y
el hijo que se reflejarad en muchos aspectos del desarrollo.

De cuanto llevamos dicho cabe colegir que la valoracion del desarrollo en la etapa
de atencidn temprana es una actividad compleja, que ha de tratar de relacionar datos
procedentes de diferentes fuentes para dar lugar a una visidon lo mas integradora
posible del estado del nifio que, ademas, permita detectar posibles necesidades de
atencion y ajustar nuestra intervencion de cara al trabajo con el propio nifio y a la
orientacién de los padres y de otros profesionales.

Dadas las insuficiencias detectadas en los diferentes instrumentos de valoracion a
los que nos hemos referido, hemos de completar esa limitacién con una ampliacién y
actualizacidon de nuestros conocimientos sobre psicologia evolutiva (general y espe-
cifica), sobre cdmo se entienden hoy aspectos concretos (el lenguaje, la inteligencia,
la memoria...) que forman los diferentes dominios que valoramos, sobre como se
establecen los vinculos humanos y su repercusion en el desarrollo (incluyendo en
este punto el ajuste o las conductas adaptadas y las desviaciones o alteraciones),
sobre los modos funcionales y disfuncionales del ejercicio de la parentalidad, sobre
funcionamiento cerebral y sobre la percepcion sensorial.

Las aportaciones de todas estas fuentes de conocimiento nos permitiran entender
mejor lo que al nino le pasa, comprobar si su comportamiento estd o no ajustado
al desarrollo general y/o especifico de los nifios con deficiencia visual, apreciar qué
esta influyendo en su comportamiento con mayor o menor peso, detectar posibles
limitaciones para manifestar un nivel madurativo concreto, encontrar sugerencias de
atencion y tratamiento, etc. Después de todo, cuando uno interroga a los profesionales
sobre qué esperan de la valoracion psicoldgica o psicopedagdgica de un nifio suelen
responder que lo que buscan, sobre todo, es que les permita entender el origen del
estado y/o las dificultades del nifio junto con las implicaciones que esto pueda tener en
los aprendizajes, y, desde ahi, encontrar elementos de ayuda para planificar su trabajo.

Si tomamos esta aspiracion como objetivo, hemos de ir dando pasos en esa di-
reccion. Para ello deberiamos empezar desde una posicion «humilde», reconociendo
gque no se puede controlar todo, y que acceder a un conocimiento profundo del
origen y de las causas de una situacién personal es algo complejo. Por eso, al
menos en la etapa de atencién temprana, los esfuerzos deben ir dirigidos a entender
como se va organizando el psiquismo del nifio desde la relacién con sus padres. No
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podemos seguir valorando el desarrollo de los nifos pequenos solo desde el nivel
competencial de las habilidades o desde alguna prueba de conocimientos generales.
Eso es, permitaseme el ejemplo, como decir que un tripode nos sirve porque hemos
comprobado el estado de una pata. Lo nuclear para valorar y entender el desarrollo
de los nifios con deficiencia visual en los primeros estadios de la vida no son los
conocimientos o la adquisicién de habilidades (entiéndase que en ningin momento
decimos que se dejen de lado o se olviden), sino la organizacion mental que se
asienta en las relaciones afectivas con los progenitores, que es el origen de la
adaptacién y la integracion social, y la construccion de los procesos perceptivos que
van a estar a la base del descubrimiento de la realidad fisica. Aspectos estos que
podemos encontrar descritos de un modo muy clarificador por R. Lucerga en otro
articulo de este mismo numero de la revista.

Aunque no disponemos de instrumentos para valorar estos contenidos contamos
con recursos para iniciar el camino. Ademas de utilizar algunos de los instrumen-
tos resefiados anteriormente como recurso indirecto, podriamos considerar, por
ejemplo, El cuestionario del estado del apego para adultos —recogido en Siegel y
Hartzell (2005)— vy los capitulos centrales del trabajo realizado por R. Lucerga y
M.2 ]J. Sanz en el libro Puentes invisibles: el desarrollo emocional de los nifios con
discapacidad visual grave [formato poc] (2003), como referencia para entender
cémo se organiza la personalidad de los niflos. Dar entrada a los descubrimientos
sobre como funciona la mente de los nifios, sobre como ponen en marcha vy utilizan
los sentidos organizando la percepcidon de la realidad, sobre cémo funcionan las
«neuronas espejo» y su repercusion en los procesos de relacidon y socializacién,
sobre cdmo van descubriendo la realidad social desde la intersubjetividad, los pro-
cesos de identificacién y la «lectura de la mente», etc., nos va a permitir entender
mejor el desarrollo de los nifos.

Eso va a implicar que funcionemos (a la hora de valorar) mas desde hipétesis y
pasos intermedios que desde «certezas». No hay nada que obture mas el progreso
en la comprension de las cosas que partir de «verdades» nunca demostradas ni cues-
tionadas y tomadas como definitivas. AUn hay mucho por descubrir y por describir.
Pero tampoco se puede todo. Hay que renunciar a la exhaustividad y proceder poco
a poco y paso a paso. Por eso es imprescindible también aqui, en este ambito de
la valoracién, el trabajo en equipo, ya que los diferentes componentes del mismo
pueden aportar elementos valiosos a la comprension de la evolucion en el desarrollo
de los nifios con deficiencia visual.

RoDRIGUEZ DE LA RuBIA, E. (2010). La valoracion del desarrollo de los nifios con deficiencia visual en la etapa de
atencion temprana. Integracion.: Revista sobre discapacidad visual, 58, 206-219.

218


https://portal.once.es/bibliotecas/fondo-bibliografico-discapacidad-visual/14414/puentes-invisibles-doc-386/at_download/file
https://portal.once.es/bibliotecas/fondo-bibliografico-discapacidad-visual/14414/puentes-invisibles-doc-386/at_download/file

- INTEGRACION: REVISTA SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 58 - Septiembre-diciembre 2010 - ISSN 1887-3383 -

En la medida de lo posible hay que evitar que, desde la valoracion del nifo, se dé
lugar al «sindrome del niflo profesionalizado». Ignoro si existe este cuadro realmente,
pero con él me quiero referir al nifio «instruido», «trabajado», «estimulado», fruto de las
«valoraciones psicoldgicas o psicopedagdgicas» parciales desde las que simplemente
se atiende a los aspectos formativos o instrumentales que orientan la intervencion
en esa Unica direccién. Sabemos que conseguir un nivel competencial en habilidades
concretas depende, sin duda alguna, de las propias posibilidades, de las capacidades,
pero también del deseo, del interés, del refuerzo que eleva la autoestima... a veces, de
la casualidad o la buena suerte (naturalmente estos dos Ultimos factores son incontro-
lables). Y esto a veces podemos dejarlo de lado, porque no hay pruebas para valorar
en qué medida va a influir la frustracién en la vida de un niflo, o como lo hacen las
aspiraciones que él (o sus padres) pueda tener, la capacidad de imaginar o la fantasia,
o el control de las emociones, entre otras muchas cosas. Todos tenemos experiencia
con nifos a los que hemos observado capacidades para llevar a cabo estudios, etc.,
que luego han fracasado o han cubierto los estudios basicos con dificultad, y al revés,
ninos con un desarrollo lento o con aparente poca capacidad «intelectual» que acaban
teniendo un trabajo importante y/o ocupando puestos de responsabilidad con una
competencia excelente. Esta es otra razdén para tomar conciencia de que en nuestra
valoracién del nifio tenemos que dar una entrada mayor a los componentes sociales y
de la personalidad, que se convertiran en el nlucleo aglutinador del desarrollo.

Teniendo en cuenta todo lo anterior seria deseable poder contar algun dia con un
instrumento nuevo (0 varios) que nos permitiese avanzar en ese camino que hoy solo
vislumbramos. Es cuestion de ponerse a ello.
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Analisis

Sobre la atencion temprana de los nifios sordociegos

Early care for deafblind children

A. G. Molina Riazuelo!

Resumen

La mediacion y el refuerzo del desarrollo de la comunicacién son aspectos fundamen-
tales de la intervencion temprana con nifos con sordoceguera, y constituyen la base de la
estimulacién sensorial, que tiene como objetivo fundamental poner al nifio en contacto con
su entorno vy facilitar la comunicacién a través del tacto, el canal mas accesible. La autora
expone orientaciones practicas para abordar esta etapa, sefialando el papel de la lengua
de signos en el desarrollo de patrones de comunicacion, y describe las caracteristicas de la
poblacion sordociega objeto de atencidn temprana. Presenta los programas de estimulacion
visual y auditiva, y analiza la repercusion de los audifonos y de los implantes cocleares en el
acceso a la lengua oral.

Palabras clave

Nifios sordociegos. Comunicacion. Estimulacién sensorial. Lengua de signos. Estimulacion
visual. Estimulacién auditiva.

Abstract

Mediation and reinforcement of the development of communication skills are the essential
factors in early care for deafblind children. They constitute the basis of sensory stimulation,
whose primary objective is to bring the child into contact with his environment and facilitate
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communication through the sense of touch, the most accessible channel. The author discusses
practical guidelines for this stage, stressing the role of sign language in the development
of communication patterns, and describes the characteristics of the deafblind population
receiving early care. She introduces the visual and auditory stimulation programmes in place
and analyses the impact of hearing aids and cochlear implants on the access to oral language.

Key words

Deafblind children. Communication. Sensory stimulation. Sign language. Visual stimulation.
Auditory stimulation.

La sordoceguera es una discapacidad consistente en un deterioro combinado de la vista
y el oido que dificulta el acceso a la informacion, a la comunicacién y a la movilidad.
Esta discapacidad afecta gravemente a las habilidades diarias necesarias para una vida
minimamente auténoma. Por eso, una persona sordociega, las mas de las veces, no solo
es una persona discapacitada, sino que lo es toda su familia. La vida social, individual, la
economia familiar, se ven muy condicionadas a esta persona y sus necesidades.?

La sordoceguera supone una desventaja a la hora de conocer el mundo. En el caso
extremo de sordoceguera total, los niflos pueden no saber de la existencia de aquello
que esta mas alla de los limites que sus propios cuerpos les imponen. Por ello, precisan
de la mediacidén constante de personas que les pongan en contacto con el entorno y
les ensefien como relacionarse, entendiendo esto en el ambito de la experimentacién,
la interaccion y la comunicacion.

Cuando pensamos en la intervencion sobre el desarrollo en la atencién temprana de
los niflos sordociegos, hay dos aspectos que deben ser tenidos en cuenta por padres,
educadores, familiares, etc.

e Que el nifo afectado de sordoceguera, ya sea total o parcial, se va a relacionar
con su entorno a través de un camino desconocido o nada habitual para él, un
entorno en el que las relaciones utilizan prioritariamente canales de comunica-
cion visuales y auditivos. El bebé, o el nifio pequefio sordociego, interacciona
con su medio a través del tacto. Por ello, las imagenes que se haga del mundo

2 Definicién aprobada por la Comision no permanente para las politicas integrales de la discapacidad del Parlamento
Espafiol. Proposicion no de ley 161/000800 relativa a la sordoceguera como discapacidad que afecta gravemente a las
habilidades diarias necesarias para poder llevar una vida minimamente autéonoma.
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seran, sin duda alguna, distintas de las que el adulto elabora mediante sus
experiencias visuales y auditivas.

e Que el bebé, en su desarrollo, esta acompanado por el adulto y, en la interaccién
con él, establece relaciones de complicidad, comienza a comunicarse y se va
formando como persona gracias precisamente a esta interaccion.

Las actuaciones de intervencién sobre el desarrollo en la atencién temprana de
los nifios sordociegos estaran encaminadas a ponerle en contacto con su entorno y
a facilitar su comunicacién. En esta actuacidon se debe reconocer la capacidad que
tiene el nifio de comunicarse, de descubrir las distintas formas en las que ya se esta
comunicando y atenderlas adecuadamente.

Este aspecto, que parece simple, es basico para que el pequefio progrese en un
mundo de interacciones. El adulto debe estar en disposicidon de esperar en el nifio
respuestas o comportamientos que no se ajustan al modelo socialmente generalizado.
Esto se debe a que el nifio se relaciona con el otro a través del tacto, canal no prio-
ritario para el adulto en sus interacciones. Por ello, tanto las percepciones como las
manifestaciones del nifio con sordoceguera no son coincidentes con las esperadas por
aquel que utiliza principalmente la vision y la audicién.

Por ejemplo, puede que:
e Abra la boca cuando la cuchara le toca los labios, indicando que quiere «mas».

e O puede que mantenga la boca cerrada al acercarsele la cuchara vy, si los intentos de
alimentarlo contindian, podra volver la cabeza, echarse atras o protestar...

e Puede que cuando hagamos una pausa en un juego de palmas, se agite o proteste
para demandar la continuidad.

e También podemos notar que si dejamos de mecerlo agita su cuerpo como si estuvié-
ramos meciéndolo. Si volvemos a mecerlo le estaremos ayudando a que descubra
como puede expresar sus deseos.

Pensemos que el desarrollo de la comunicacién temprana se sustenta, principal-
mente, sobre estos tres aspectos:

e Empleo de rutinas diarias constantes.
e Dar al nifio avisos para que aprenda a anticipar lo que va a ocurrir.
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Darle oportunidades en las que pueda experimentar algo de control sobre su
entorno.

En relaciéon con estas tres ideas se pueden recordar algunas de las referencias
descritas por Deborah Gleason:3

Establecer rutinas previsibles con un comienzo y un final claros. Si dis-
ponemos de una manta especial con la que jugar en el suelo, el sacarla y ponerla
en el suelo, le indicaria el comienzo del juego. Siempre, cada persona saludara
al nino con el «hola» especial (por ejemplo, dando palmaditas suaves sobre el
pecho), y le informaremos de con quién estd mediante su distintivo especial, por
ejemplo, el roce del anillo en la palma de la mano.

Dar opciones. Podremos presentar dos juguetes entre los que pueda elegir, le
ayudaremos a que toque cada juguete acercandoselos con cuidado a las manos
(en lugar de agarrarle las manos y colocarla sobre los juguetes) y observando
cudl toca durante mas tiempo, sobre cual deja la mano puesta o cudl intenta
agarrar (a veces tendremos que adivinar cudl ha elegido).

Ofrecer pausas. Tenemos que respetar el ritmo del nifio y seguir sus indica-
ciones. Si ha elegido la pelota temblona, la pondremos en marcha y, después de
jugar un rato, la desactivaremos, haciendo una pausa, y esperaremos, dejando
la mano y la pelota en contacto. Asi, el pequefio podra controlar el ritmo del
juego y decirnos si quiere mas. Cuando vamos despacio y haciendo pausas,
permitimos que el nifio tenga tiempo para anticipar y responder.

Estar atento a los avisos. Es importante que estemos dispuestos a esperar
que el nifo tiene cosas que decirnos: «Jugar mas», «Comer mas», «Deseo de
dormir»... Tenemos que pensar que con su movimiento y sus balbuceos quiere
relacionarse con nosotros, en estos momentos pidiendo «mas» o diciendo «fin».

Inventar sus propios juegos. Los juegos que le puedan gustar con su papa
no siempre le van a resultar igual de placenteros que con otra persona. Podemos
jugar, por ejemplo, empezando a tocarle los dedos de los pies y luego, despacio,

3 GLeason, D. (1997). Primeras interacciones con nifos sordo-ciegos [formato pDF]. Editado por Ann Warren Smith.
Monmouth, Oregén: National Consortium on Deaf-Blindness. [N. del E.: Existe una versién en inglés (formato pDF),
actualizada a enero de 2008.]
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las piernas, el pecho, hacer una pausa en la barbilla, luego en las mejillas y ter-
minar con un «beso de esquimal», frotando la nariz. Si siempre lo hacemos de
la misma manera, el pequeno aprendera a anticipar lo que va a pasar. Podemos
notar su entusiasmo a medida que se aproxima el final de juego... y si volvemos
a tocarle los dedos de los pies podemos notar que da pataditas para volver a
pedir que se repita.

Sacar provecho de los accidentes. Algunas veces puede que el nifio deje caer
un brazo sobre un pianito musical y este suene, sorprendiéndole, aunque no lo
relacione con su propio movimiento. No obstante, si le ayudamos a repetirlo y
luego lo hacemos nosotros, podemos ayudarle a que descubra un nuevo juego.

Adaptar el entorno. Crear espacios definidos para que explore. Buscaremos
que los objetos tengan respuestas auditivas y visuales (en funcién de los restos
visuales y auditivos), incluiremos objetos con caracteristicas sensoriales diferen-
ciadas, que pueda apreciar. Tenemos que colocar los objetos donde los pueda
encontrar, limitando el espacio con algun cojin, colgandolos muy préximos..., y
de esta forma no los perdera. Es importante que los objetos produzcan algun
efecto perceptible por el nifo para que descubra que con sus acciones puede
intervenir en su medio. Por ejemplo, si lo ponemos sobre una colchoneta llena
de agua, puede que en principio no se dé cuenta de que es él quien provoca el
movimiento al golpear con sus pies, pero tras varias experiencias entendera que
«la colchoneta solo se mueve cuando yo me muevo», y podra aprender a hacer
que esto ocurra.

Vigilar los niveles de estimulacion. Tenemos que ser conscientes del tipo
y de la cantidad de estimulacion sensorial que el nifio puede absorber en un
momento dado, ajustando las actividades y los materiales de manera adecuada.

Aunque en su interaccion con el entorno, cada nifio pueda aprender a hacer uso
de sus restos visual y auditivo, dependiendo de sus propias experiencias e intereses,
sera el tacto, para muchos nifios sordociegos, el principal canal de informacién y de
relacion con el entorno.

A través del tacto va a conocer, a experimentar y a comunicar... Aunque todo el cuerpo
es receptor de las sensaciones externas, seran las manos las que tendran un mayor papel
en los procesos de interaccién. A través de las manos el nino sordociego puede:
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e Explorar y conocer el entorno.
e Manipular y aprender a jugar con los objetos.
e Comunicar: ya que son receptoras y emisoras de informacion.

Obsérvese la siguiente secuencia:

Las manos del nifio sordociego siguen el movimiento de las manos del adulto cuando
este le muestra o le aproxima al entorno.

Las manos del nifio sordociego se deslizan sobre las del adulto hasta llegar al objeto
para tomar un papel activo, iniciando la exploracion.

Las manos del nifio dicen, piden y expresan, bajo las del adulto. Las manos del nifio
sordociego se dejan guiar por las del adulto para obtener mas informacién sobre lo que
se esta explorando.
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Las manos del nifio permiten que el adulto le nombre el objeto o la accién...

Este proceso de intercambio requiere en el niflo sordociego un mayor tiempo para
la exploracién y la interaccidon, en comparacién con el tiempo que precisa un nino
oyente y vidente para experimentar el mismo hecho.

Mientras que un nifio escucha a su madre como le explica que el osito va a salir
de la casita cuando toque el botdn, y observa, al mismo tiempo, como su mama toca
el boton y después dice: «osito», el nifio pequefio con sordoceguera necesita tocar
el juguete, poner sus manos sobre las de mama para que le explique lo que va a
suceder, seguir el movimiento de las manos de mama sobre el objeto al tocar el botdn,
dejar que mama le guie y le ensefie a presionar el botdon con una mano, mientras que
con la otra confirma que el osito sale de la casa.

Este proceso también requiere que el adulto aprenda a conocer al nifio, que se
sensibilice con sus preferencias sensoriales y su capacidad de compartir la atencién
hacia una informacién que se presenta por dos canales de forma simultanea. En
algunos casos, cuando el nifio esta concentrado en un juego, puede no atender a
la informacién visual. Por ejemplo, cuando el nifio sordociego estd manipulando un
juguete, puede que no esté sensible hacia aquello que le transmitimos oralmente, y
aun percibiéndolo, no lo hara en la misma medida que aquel nifio que no presenta
déficit visual y auditivo.

MoLiNa, A. G. (2010). Sobre la atencion temprana de los nifios sordociegos. Integracion: Revista sobre
discapacidad visual, 58, 220-233.

226



- INTEGRACION: REVISTA SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 58 - Septiembre-diciembre 2010 - ISSN 1887-3383 -

También es importante recordar que la cantidad de informacion que el nifio con
sordoceguera puede aprender, depende no solo de la cantidad y del tipo de visidn
y audicién que tiene, sino también de como aprenda a utilizarlas. Asi, durante estos
primeros anos, sera preciso desarrollar programas encaminados a la optimizacion
funcional de estos restos sensoriales incorporandolos en el programa general de tra-
bajo determinado para cada nifno.

Aun asi, se debe considerar que cada pequeno aprende a hacer uso de la informacién
sensorial disponible a su propia manera. Algunos nifios se relacionan con su mundo
principalmente a través del tacto, mientras que otros puede que se apoyen en la vista
o la audicion. Para muchos nifos, una combinacidén de estos sentidos es lo mas util.

Otros nifios no podran utilizar la vista, la audicion o el tacto todos juntos, eligiendo,
en situaciones distintas, el uso de un solo sentido.

Puede suceder que el nifio utilice sus restos visuales y auditivos de forma incons-
tante. Dependera del lugar, de los estimulos predominantes y de la actividad que alli
realiza, siendo estas referencias para utilizar uno y otro canal.

Lengua de signos

A modo de paréntesis, debemos recordar que la mayoria de las personas que
presentan sordoceguera precisan, para relacionarse con los demas, de un sistema
de comunicacion accesible que sea eficaz para la transmision y el intercambio de
informacién, sentimientos, ideas y experiencias.

Para ello se cuenta con distintos sistemas de comunicacién, de representacion de la
lengua oral (dactiloldgico, escritura en palma...) o de lengua de signos.*

El desarrollo de toda persona esta ligado al lenguaje. Nadie espera a que un bebé
madure para empezar a hablarle. Por ello, tampoco debemos esperar a que el peque-
Ao que presenta sordoceguera comience a mostrar avances, progresos, o signos de
madurez para dirigirnos a él con un lenguaje accesible.

4 Garcia, M. (2004). Sistemas de comunicacion de personas sordociegas. En: P. Gomez y E. Romero (coords.), La sordoce-
guera: un analisis multidisciplinar [formato poc], cap. 4. Madrid: Organizacién Nacional de Ciegos Espafioles.

MoLiNna, A. G. (2010). Sobre la atencion temprana de los nifios sordociegos. Integracion: Revista sobre
discapacidad visual, 58, 220-233.

227


https://portal.once.es/bibliotecas/fondo-bibliografico-discapacidad-visual/14456/sordoceguera.docx/at_download/file
https://portal.once.es/bibliotecas/fondo-bibliografico-discapacidad-visual/14456/sordoceguera.docx/at_download/file

- INTEGRACION: REVISTA SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 58 - Septiembre-diciembre 2010 - ISSN 1887-3383 -

Este lenguaje accesible, en la mayoria de los casos, sera la lengua de signos, mo-
dalidad no vocal del lenguaje. Esta se desarrolla de forma espontanea, a partir de la
experiencia compartida con el otro sobre el entorno. Es, por ello, un instrumento (al
igual que la lengua oral) para relacionarnos, que nos posibilita ampliar el conocimiento
y pensar. La ventaja que tiene la lengua de signos sobre la lengua oral es que es
totalmente accesible para los niflos sordociegos, ya sea a través del resto visual o
adaptada al tacto.

En este sentido, es facil pensar que el primer encuentro con un nifo sordociego su-
ponga desconcierto para cualquier persona, habituada a canales de interaccion como
el visual y el auditivo. ¢éComo relacionarse entonces con un nifio que tiene dificultades
para vernos y oirnos?

Ofrecer recursos desde lo proximo y desde la experiencia del adulto, buscando las
semejanzas en lugar de acentuar las diferencias que hacen posible construir juntos
espacios de interaccion con significados compartidos.

Podemos trabajar, por ejemplo, desde las canciones infantiles tradicionales que
todos conocemos, jugando con apoyos tactiles que nos permiten hacerlas accesibles
al bebé sordociego. Por ejemplo:

® Palmas Palmitas © Misi Gatito

Misi gatito
2qué has comidito?

&,
sopitas de leche v

Palmas palmitas,
higos y castanitas
almendras y turrdn,

. en un platito
para mi nifa son.

y nada mds...
tas, tas, tas, tas, tas.

Acompaiamos la cancién haciendo palmitas. Colocamos al pequeiio en nuestro regazo, y le vamos
Le cogeremos las manes para hacer las palmitas juntos. acariciando la cara con muestras manos, al final de la
cancién las caricias se convierten en “cachelifos”.

. g @ La Carniceria.
® Pon gallinita

- Cuando vayas a la carniceria
Pon gallinita pon, .
- N que te den un quilo de carne. §
Pon gallinita un huevo. . /d/
- N Pero que no te den de aqui,
Pon gallinita pon, . .o , Y
ni de aqui, nide aqui.... g

pon gallinita dos, i R .
sino de aqui, de aqui de
pon, pon. aqui.

Le iremos marcando a las distintas partes del
Colocamos la palma hacia arriba y golpeamos brazo hasta llegar al las cosquillas.
ritmicamente con nuesiro dedo indice.
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® Date, date, date

@ Este fue a por lefia

) Date, date, date

Este fue a por lena, .

éste le ayudo, en la cabecita, A

éste se encontré un huevo, date, date, date

éste lo frid,

Y éste, el mds pequefio, date en la mocheta. _ /

Se lo comid
Acariciamos los deditos uno por une, cuando Ayudaremos a que se lleve las manos a la cabeza y
Regommosiol imoinslofconemasg] jugaremos a darnos golpecitos al ritmo de la cancién.

Podemos hacerlo también en nuestra cabeza.

Si desde nuestra experiencia nos aproximamos a la experiencia del nifio y le
tenemos en cuenta, no serda tan complicado compartir situaciones placenteras vy
con significado para ambos. En definitiva, nos estaremos comunicando y estaremos
sentando las bases de un entendimiento comun que se manifestara con la aparicion
del lenguaje.

Poblacion sordociega objeto de intervencion
en la atencion temprana

Es importante pensar sobre el grupo de nifios con sordoceguera que actualmen-
te son objeto de la atencion temprana. Cierto es que cada vez es menos frecuente
atender a nifios sordociegos totales: la mayoria de los pequenos conserva algun
resto funcional, ya sea visual o auditivo, o incluso ambos.

Estos restos son objeto de un trabajo especifico de estimulacidon, ya que
seran para el nifilo sordociego una buena ayuda para la relacién con el en-
torno, puesto que completan, mejoran o amplifican la informacion aportada
por el tacto.

Aun asi, y como los programas de intervencion en atencién temprana se enca-
minan a favorecer el desarrollo desde la interaccién con el entorno, se atendera al
desarrollo visual y auditivo precisamente desde la implicacion que van a tener de
cara a facilitar los procesos de interaccion.

e El programa de estimulacidn visual se elaborara teniendo en cuenta la secuencia

normal del desarrollo visual, con un objetivo transversal: que la vision se impli-
gue activamente en los procesos de interaccion.
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e El programa de estimulacién auditiva procurara que el resto auditivo contribuya
a la integracion en el medio, favoreciendo la atencion a los sonidos y, siempre
que sea posible, el habla.

Sobre la estimulacion visual

El programa de estimulacién visual se desarrollara teniendo en cuenta que, a través
del resto visual, ademas de percibir el entorno, el nifio sordociego va a acceder a la
lengua de signos. Por ello, las actividades de estimulacién visual deberan complemen-
tarse con otras en las que los objetos de estimulacion seran las manos y la cara del
otro (expresiones faciales, ritmos...).

No es el momento de describir de manera detallada un programa, pero dentro del
trabajo especifico que favorece el desarrollo de las funciones visuales® se incorporaran
tareas encaminadas a reforzar:®

e La mirada, para manifestar las primeras intenciones comunicativas.

e El contacto visual, para iniciar y mantener una interaccion comunicativa: es-

tablecer y mantener el contacto visual con su interlocutor mientras dura la

interaccion.

e La observaciéon de objetos o signos que el nifo realiza dentro de su campo
visual, para mantener su atencién dentro del futuro espacio signado.

e El seguimiento con la mirada de la trayectoria que dibujan los objetos o signos
dentro de su espacio signico.

e La alternancia de la mirada entre los objetos y el interlocutor para recibir informacion.

e La atencidn, tanto a las manos de su interlocutor signante como a la cara.

5 Funciones opticas: repuesta a la luz, fijaciéon, enfoque, convergencia. Optico-perceptivas: discriminacion, recono-
cimiento, identificacion, interpretacién. Funciones perceptivas: memoria visual, distincién figura/fondo, cierre visual,
relaciones espaciales, agrupacion.

6 Propuestas curriculares orientativas de la lengua de signos espafiola para las etapas educativas de Infantil, Primaria
y Secundaria Obligatoria [formato PDF]. (S. a.). Madrid: Confederacion Estatal de Pesonas Sordas CNSE.
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e El establecer y mantener el contacto ocular con su interlocutor mientras dura la
interaccion.

En definitiva, la adecuacién progresiva de los procesos de atencion visual para com-
prender los mensajes: percepcion visual, atencién visual y esquemas de conocimiento
y memoria visual.

Notese que estos aspectos en los que se implica la visidn hacen referencia a solo
una parte del proceso de comunicacion: la «recepcion» del mensaje.

Sera la capacidad de imitar los signos por parte del nifio, con mayor o menor
ayuda, y su incorporacién paulatina en la interaccidn con el adulto, lo que complete el
segundo elemento de la comunicacion: la expresion.’

Sobre la estimulacion auditiva

En relacion con las estrategias disefiadas para favorecer el uso funcional de la
audicién, en atencion temprana es preciso hacer referencia, principalmente, a dos
grupos de nifios:

e Aquellos nifios que conservan un resto auditivo que les permite relacionarse
con su entorno e incluso acceder a la lengua oral con la correcta adaptacion de
audifonos.

e Agquellos nifios que, tras el estudio auditivo y las actuaciones correspondientes,
son portadores de implante coclear.?

Es cierto que también se atienden niflos sordociegos a los que no se les han
adaptado prétesis auditivas o no se consideran candidatos a implante coclear. Nos
estamos refiriendo, en general, a aquellos nifios sordociegos con multidiscapaci-
dad. Para estos nifos, la adaptacion de ayudas auditivas debera tener en cuenta el

7 Ciertamente el proceso de comunicacion se completara nombrando el canal (resto visual y tacto), mensaje, codigo
(lengua de signos) y referente (contexto y situacién).

8 El implante coclear se recomienda para aquellos nifios que, por su pérdida auditiva, no pueden beneficiarse de los
audifonos convencionales. Para obtener mayor informacion sobre el implante coclear, asi como sobre los criterios de
idoneidad, se puede consultar la pagina de la asociacion de implantados coleares.
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conjunto de necesidades y caracteristicas individuales del propio nifio. Habra que
valorar, por ejemplo:

e El control postural: control cefdlico, tono, etc.

e Algun tipo de crisis convulsiva cuyo control requiera la limitacion de los estimulos
del entorno.

e Mayor o menor dependencia de ayudas para la alimentacion, respiracion u otros...
e Dificultad de adaptacién (por la imposibilidad de colaborar por parte del nifo).

Independientemente de que el nifio con sordoceguera utilice audifonos o sea porta-
dor de implante colear, en atencidén temprana el trabajo de estimulacién auditiva y de
acceso a la lengua oral se apoyara y sustentara en la exposicién natural a la lengua
de signos, ya que, como se comentd anteriormente, esta es la lengua accesible desde
los primeros momentos para los ninos sordociegos, ya sea a través del resto visual o
con adaptacién al tacto.

El «éxito» del implante coclear como ayuda auditiva para el acceso a la lengua oral
y para favorecer la expresion oral del nifio dependera, entre otros factores, de la edad
en que se haya colocado el implante al nifio, y de un proceso rehabilitador intenso y
secuenciado, previo y posterior al implante.

En los nifios sordos, cuando las condiciones ambientales son favorables y el trabajo poste-
rior al implante esta organizado, se observa que el implante coclear cumple su doble objetivo
como ayuda de acceso a la lengua oral y como estimulo para favorecer la expresion oral.

Cuando se reflexiona sobre los resultados del implante coclear en los nifio sordo-
ciegos se observa:

e En general, es mejor tolerado por los nifios sordociegos con resto visual que por
aquellos sin resto visual funcional.

e Hay un grupo que consigue acceder a la lengua oral a través del implante y que

también se expresa oralmente. Este grupo suele abandonar el uso de la lengua
de signos.
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e Hay otro grupo de nifios mas amplio que utiliza el implante para acceder a la
lengua oral, pero continta durante mucho tiempo utilizando la lengua de signos
como soporte de su comunicacion expresiva, y aunque aprende los fonemas e
incluso palabras, restringe su uso a situaciones condicionadas.

Estas observaciones se han obtenido del quehacer diario. Por ello, se considera
importante mencionarlo y compartirlo. Puede que sea interesante investigar sobre
ello. ¢Sera la situacion visual del nifio con sordoceguera implantado un condicionante
que influye mas de lo que pensamos?

Quizas, terminar esta exposicidon compartiendo un interrogante sirva de aliciente,
reflexidon y estimulo para que algun estudioso nos ayude a encontrar la «solucion» o
nos pueda aclarar si se tratan de simples observaciones al azar.

Mientras tanto, se recordard nuevamente que el objetivo en la intervencion sobre
el desarrollo en la atencion temprana de los nifios con sordoceguera estd encaminado
a ponerle en contacto con su entorno y a facilitar su comunicacién a través de un
canal accesible, el tacto, completado con todas aquellas informaciones a las que podra
acceder auxiliado por el resto visual y/o auditivo que pueda conservar.
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Analisis

El vApP-cAP: una herramienta util para la valoracion
del funcionamiento visual en bebés y nifios
con polidiscapacidad

VAP-CAP: a useful tool for evaluating visual functionality
in babies and children with multiple disabilities

J. Gdmez Mateos, R. Magdaleno Jiménez, 1. Costo Luengo'

Resumen

Las autoras exponen su experiencia de utilizacion durante 18 afios del Programa
VAP-CAP (Visual Assessment and Programming-Capacity Attention and Processing)
(Blanksby, 1992) como método de valoraciéon del funcionamiento visual en el Progra-
ma de Atencién Temprana del Centro de Recursos Educativos de la ONCE en Sevilla.
Describen el modelo de atencién temprana de este centro y los principales aspectos
de la intervencién. Hacen una breve descripcién del vap-cAP, analizan sus aportacio-
nes especificas y refieren las adaptaciones realizadas sobre la traduccién (de Susana
Crespo) del manual y de los materiales complementarios, asi como de las actividades
de divulgacion del programa.

Palabras clave

Atencidon temprana. Polidiscapacidad. Valoracidon del funcionamiento visual. Programa
VAP-CAP.
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Abstract

The authors provide an account of their 18-year experience with the vap-cap (Visual Assessment
and Programming-Capacity Attention and Processing) (Blanksby, 1992) method for evaluating
visual functionality in the early care programme conducted at ONCE's educational resource
centre at Seville. They discuss the centre's early care model and the main characteristics of
intervention. They briefly describe vap-cAp and analyse specific contributions, along with the
adaptations made on the basis of Susana Crespo's translation of the manual and supplementary
materials, and the activities undertaken to disseminate information on the programme.

Key words

Early care. Multiple disability. Evaluation of visual functionality. vAp-cap method.

Introduccion

Tras 18 afnos de experiencia en la utilizacién del vap-cAp como método de valoracién
del funcionamiento visual en el Programa de Atencidon Temprana del CrRE de Sevilla,
realizamos un analisis del uso de esta herramienta de evaluacién. Asimismo, durante
estos afos, se han llevado a cabo varias adaptaciones que intentaban hacerla mas
clara y se ha divulgado a los equipos de atencion temprana de los Centros de Recursos
y de la zona de influencia del CRE de Sevilla.

La ultima aportacion ha consistido en la recopilacién en formato digital de todo el mate-
rial que compone el método, para asi hacerlo accesible a cualquier profesional que trabaje
con la poblacidn de atencidon temprana o de nifos con polidiscapacidad con déficits visuales.

Este trabajo pretende, por tanto, recordar su utilidad, asi como darlo a conocer a
los profesionales interesados.

El vaAP-CAP se define como un método de evaluacion y programaciéon para el desa-
rrollo de la visidn funcional de nifios deficientes visuales de 0-3/4 afios y de nifios con
otros déficits asociados.

Conocimos el método VAP-CAP a través de la exposicion que hizo su autora, Dixie C.
Blanksby, en la 1x Conferencia Quinquenal del ICEVH, en 1992. Desde entonces viene
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formando parte de la evaluacion inicial de los nifios que se han ido incorporando cada
curso al programa de atencion temprana del crRe de Sevilla, mas de 500 hasta la
actualidad.

El marco desde el que nosotros hemos trabajado con este material desde el princi-
pio ha sido el de la atencion temprana.
Nuestro modelo de atencion temprana

El modelo de atencion temprana desde el que trabajamos en el Programa del CRE de
Sevilla toma como objetivo general el desarrollo integral de la personalidad del nifio.

Nuestra intervencién va a ser indirecta, a través de los padres.

Consideramos en todo momento que el nifio se esta construyendo con los recursos
de que dispone, y con su mayor o menor capacidad visual entre ellos.

Y solo se puede construir relacionandose con su entorno a través de la interaccién
con un adulto al que se siente vinculado afectivamente. El nifio solamente crece si hay
un adulto que le ayuda.

Un poco mas adelante nos podremos centrar en los aprendizajes, pero en los prim-
eros momentos nuestro objetivo es ayudarle en esa construccion. En palabras de Rosa
Lucerga, «calidad de experiencias y dotacion genética, son las que van a determinar
el desarrollo».
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En contraste con el concepto de «aprender a ver», que sera util en el futuro, cree-
mos que el bebé con deficiencia visual lo que necesita es usar su vision, incorporarla
a su forma de explorar el mundo.

Teniendo en cuenta que, para él, mirar es una tarea dificil, nuestra intencién no
es ensenarle a ver, sino conseguir que él quiera mirar, a la vez que organizamos y
estructuramos su entorno visual para hacérselo comprensible.

Compartir con el nifio el placer de mirar y hacer que el mundo visual tenga sentido
para él seran nuestras herramientas.

Asi mismo, consideramos el desarrollo del bebé de manera globalizada, donde todas
las areas estan en continua interaccién, son interdependientes y unas pueden «tirar»
de otras.

En la intervencion esto se traduce en la utilizacion de programas generales de
desarrollo, de manera que integramos lo especifico del area visual dentro de una
programacién para el desarrollo general del nifo. Nuestro objetivo es promover la
mejor evolucidon posible de este.

Por consiguiente, la evaluacion especifica del funcionamiento visual la entendemos
inmersa dentro de la valoracién global del desarrollo y en relacidon con esta.

Cara al planteamiento global del programa, pensamos que es fundamental ponerla
en relacidon con los niveles de desarrollo general observados. Esto nos permite valorar
si, a través de la vision, el nifio estda pudiendo construirse basicamente como nifio
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vidente o como ciego, y, en consecuencia, decidir qué peso va a tener la intervencién
del area visual dentro del programa que elaboraremos para este nifio.

Partimos igualmente de una consideracién del funcionamiento visual en la que ha-
cemos hincapié en su dimension activa.

El mirar, mantener la atencién visual, se convierte en una funcién activa para el
bebé que padece una deficiencia visual. Va a tener que construir un entorno visual
coherente a partir de unas percepciones o informaciones que pueden ser vagas, im-
precisas, fragmentadas o inconexas. «Al empezar el trabajo de estimulacion visual
con un bebé es conveniente tener en cuenta la dificultad que experimenta el nifo de
baja visién para descubrir un mundo visual» (Leonhardt, 1992).

Y es desde la interaccion y desde la vinculacion afectiva con el adulto que nace
el deseo que moviliza su «disposicidon hacia» o su interés por explorar el mundo con
Sus 0jos.
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Como aspectos especificos de la evaluacion del funcionamiento visual ponemos
especial interés en la observacion y valoracion del uso que el nifio hace de su visién
en la interaccién con la madre.

Asi mismo, observamos si la evolucién de su desarrollo visual estad siendo la espe-
rada dentro del tipo de deficiencia visual que padece.

Aportaciones del vap-cAp

Cuando arranca la atencion temprana en el CRe de Sevilla en el afio 1987 no conta-
bamos con ningun material especifico de evaluacion del funcionamiento visual que se
pudiera aplicar a bebés y nifios con polidiscapacidad.

En ese momento llevabamos a cabo la valoracién utilizando items del area percep-
tivo-visual de diferentes escalas e inventarios de desarrollo general (Brunet-Lezine,
Gessel...), junto con los primeros items de métodos especificos de estimulacion visual
(Programa para desarrollar la eficiencia en el funcionamiento visual de Natalie Barra-
ga, Proyecto Ivey, Caja de luz...), y actividades propuestas en métodos o bibliografia
relacionados con la estimulacion de la primera infancia. Por otra parte, las observacio-
nes de la conducta visual del nifio, asi como de su actitud ante la exploracidén visual,
completaban una valoracion util, aunque, bien es verdad, subjetiva y no estandarizada.

Cuando conocimos el método de VAP-CAP lo recibimos con mucho interés, ya que
aportaba objetividad y estandarizacion a nuestro proceso de evaluacién. Desde enton-
ces viene formando parte de este, complementado con otras escalas y observaciones
sistematizadas de la conducta visual del nifio.

GoMmEz, J., MacGpaLENO, R., y Costo, 1. (2010). El var-capr: una herramienta util para la valoracion del
funcionamiento visual en bebés y nifios con polidiscapacidad. Integracion: Revista sobre discapacidad visual,
58, 234-245.

239



- INTEGRACION: REVISTA SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 58 - Septiembre-diciembre 2010 - ISSN 1887-3383 -

Asi mismo, esta prueba evalla el funcionamiento visual en juegos y actividades
adecuadas a los niveles iniciales de desarrollo, ya que ofrece un conjunto de items
ordenados de menor a mayor complejidad visual y cognitiva a la vez.

Por otro lado, la utilizacidn de los patterns o diseinos constituian un material nove-
doso, el cual nos ha ayudado mucho en la elaboracién de nuevos materiales y en la
adaptaciéon del entorno visual mas préoximo al nino.

Breve descripcion de la prueba

VAP-CAP responde a las siglas de «Visual Assessment and Programming» (Evaluacién
visual y programacién) y «Capacity, Atention and Processing» (Capacidad, Atencién y
Procesamiento).

El método se compone de un manual donde se describe el procedimiento de eva-
luacion y se ofrecen estrategias para el diseno del programa de intervencion; un video
gue muestra el procedimiento de evaluacién y dos cajas de material.

El objetivo principal de la autora es realizar una evaluacidon educativa estanda-
rizada del funcionamiento visual en bebés, nifios preescolares y nifios con poli-
discapacidad. Ademas, orienta a los profesionales sobre los objetivos a conseguir
y las actividades para trabajar las areas deficitarias que se han detectado en la
valoracion.

La evaluacion consta de dos niveles:

e En el primer nivel se establece la evaluacién de la baja vision (EBV), con 9 items
que consideran la capacidad visual y los niveles basicos de atencion visual, cuan-
to ve el nifio y cdmo motivar la atencién visual.

e En el segundo nivel se ofrece la Evaluacién del Procesamiento Visual (Epv). Cons-
ta de 10 items, considerando las habilidades viso-cognitivas y los niveles mas
complejos de atencidn visual.

Para cada item registra objetivos, metodologia, respuestas que podemos observar
en el nifo e interpretacion de esas respuestas. Es un trabajo muy sistematizado.
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Niveles I y II

La autora hace un analisis muy minucioso de aspectos cualitativos del funciona-
miento visual, y resalta la importancia de las interacciones con el nifio durante la
evaluacion para conseguir de él las respuestas éptimas.

La informacion que obtenemos con la utilizacion de este método es fundamental-
mente cualitativa. No sitla al nifio en un nivel de edad de desarrollo visual, sino que
proporciona una idea general de su comportamiento visual.

Adaptaciones y divulgacion

Desde el Programa de Atencion Temprana de Sevilla hemos realizado diferentes
adaptaciones del material a lo largo de estos anos, asi como su divulgacién entre los
profesionales que se han interesado por él.

Teniendo en consideracion la utilidad que hemos dado a esta herramienta de
valoracion, podemos referir dos adaptaciones del manual: una primera sobre la
traduccién al espafiol hecha por Susana Crespo, y otra con la intencién de dar mas
claridad y organizacion al texto: elaboracion de un folleto donde aparecian detalladas
fotos del material, item a item. Este permitia confeccionar a los equipos su propia
maleta de evaluacidn. Lo distribuimos a los equipos de la zona de influencia del CRE
de Sevilla.
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A peticion de la Direccidon de Educacion de la ONCE se confecciond en el cuso 2000-
2001 un grupo de maletas de evaluacién que hicimos llegar a todos los CRE y a los
equipos de Andalucia.

Por ultimo, durante el curso 2009-2010 se ha recopilado en formato digital todo el
material que compone el método, y se ha divulgado a través del seminario de atencion
temprana a la zona de influencia de nuestro CRE y a la Direccidon General de la ONCE.

Conclusion

Tras estos afios de trayectoria en el uso del VAP-CAP en nuestro equipo, lo conside-
ramos util para completar los datos oftalmoldgicos y optométricos del nifio, ya que
estos nos ofrecen poca informacion sobre el funcionamiento visual real en su vida
cotidiana. La Dra. Garcia-Ormaechea (2009) considera que «La exploracion oftal-
moldgica de los nifios pequeifios debe incluir, ademas de las pruebas convencionales
y complementarias, una prueba comportamental que evalle el desarrollo visual»,
haciendo explicitamente referencia al VAP-CAP.

Como método especifico de valoracion de la visidén funcional esta construido teniendo
en cuenta el desarrollo evolutivo general del nifio, aspecto que consideramos fundamen-
tal para su adecuacion a primeras edades, y que coincide con nuestro planteamiento
de evaluacion e intervencidon en atencion temprana. La propia autora insiste en que su
meétodo debe usarse desde la formacion en desarrollo, del que hace un rapido recorrido,
echando en falta en la prueba items que evalien el nivel de comunicacion visual.

Esta bien adaptado a las edades iniciales, y permite obtener informacién del funcio-
namiento visual de niflos con niveles muy bajos de desarrollo general y visual.

Por todo lo anterior, creemos que es un material apropiado para ser utilizado en el
marco de la atencion temprana y de la intervencién con ninos con polidiscapacidad.
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Analisis
El nuevo Proyecto Oregon
The new Oregon Project
E. Gastén Lépez!
Resumen

El Proyecto Oregdn para ninos preescolares ciegos y deficientes visuales es un instrumento
de uso cotidiano entre los profesionales de la atencién temprana. Consta de un inventario de
habilidades y de una guia didactica para trabajar dichas habilidades con el nifio por areas y
tramos de edad. Tras la publicacion de su sexta edicién y dado que los cambios con respecto
a la primera son notables, se ha procedido a su traduccién. En este articulo, la autora, res-
ponsable a la vez de su traduccidn y adaptacidn, realiza una reflexion sobre lo que es y lo que
no es, sobre lo que puede aportarnos en nuestra tarea profesional y sobre las precauciones
que hemos de tener en su manejo.

Palabras clave

Atencion temprana. Preescolares. Evaluacion del desarrollo. Escalas de desarrollo. Proyec-
to Oregén.

Abstract

The Oregon Project for blind and visually impaired pre-school children is a tool widely used
by early care professionals. It consists of a skills inventory and a guide for improving those
skills in children, by area and age bracket. Given the substantial differences between the
first and the sixth editions, the one recently released has been translated. In this article the
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author, who translated and adapted the new version, reflects on what it is and what it is not,
what it has to offer practising professionals and the precautions recommended for its use.

Key words

Early care. Pre-schoolers. Evaluation of development. Development scales. Oregon Project.

Introduccion

En el momento en que escribo este articulo estoy finalizando la traduccién al cas-
tellano de la sexta edicidon del Proyecto Oregdn para nifios preescolares ciegos o
deficientes visuales.

Ha sido un privilegio poder traducir un texto tan destacado en el mundo de la aten-
cion temprana y, a la vez, poder reflexionar acerca de algunos aspectos del mismo
que ahora plasmo en este articulo.

Las expectativas que los profesionales tenemos ante cualquier escala de desa-
rrollo que nos ayude en nuestra labor es muy alta, y en concreto, son muchas las
personas que ya se han interesado por esta sexta edicién del Proyecto Oregdn
para niilos preescolares ciegos y deficientes visuales, ya que en su primera version
ha sido utilizado en multitud de ocasiones como un referente en el trabajo con los
pequefos. En este articulo vamos a analizar las novedades de esta nueva edicion, su
importancia de cara al trabajo en atencion temprana y las precauciones que hemos
de tener en su manejo.

La sexta edicion del Proyecto Oregon
El porqué de una nueva version

La primera version del Proyecto Oregon vio la luz en el afio en 1978. Estaba dividido
en seis areas de habilidades, y en muchas de ellas la falta de visidon producia un

sesgo en la valoracidon del niflo, que parecia tener dificultades simplemente por el
componente visual que tenia el item correspondiente a evaluar.
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Los autores del Proyecto consideraron pues pertinente hacer una revisién en pro-
fundidad del texto. Han sido varias las ediciones que se han impreso desde la versién
preliminar, pero es en esta sexta en la que el cambio ha sido sustancial. En ella se ha
querido hacer una revisién a fondo, tanto de los planteamientos previos como de la
redaccion de los items de desarrollo.

El contenido se ha ampliado en mas de 200 items. Ademas, los 835 con que cuenta
ahora estan desarrollados como actividades didacticas, mientras que en las otras
versiones una misma actividad podia referirse a varios items.

El antiguo Proyecto Oregdn dividia el aprendizaje en seis areas: cognitiva,
lenguaje, social, auto-ayuda, motricidad fina y motricidad gruesa. El sesgo que
suponia la falta de visidon en la valoracién del area cognitiva hizo pensar a los
autores que debian eliminar dichos items de esa area y pasarlos a otra en la que
el nifio ciego no se situase en desventaja. De esta manera, en la versiéon actual
se incluyen, ademas de las areas generales mencionadas, dos especificas: las
habilidades visuales, para nifios con resto de visidn, y las compensatorias, des-
tinadas mas concretamente a los que no usan la visién como su medio primario
de aprendizaje.

No obstante, esta divisidon de areas es, en ocasiones, arbitraria, ya que como los
propios autores sefialan «todas estas habilidades basicas estan interrelacionadas v,
solo con motivo de la valoracién, el Proyecto Oregon separa el crecimiento y el apren-
dizaje en areas de desarrollo».

Bases tedricas

«El proposito del Proyecto Oregdn para nifos preescolares con ceguera o deficien-
cia visual es proporcionar una valoracién y una guia curricular para la planificaciéon
de la intervencién y la valoracion del progreso para los educadores de los niflos con

discapacidad visual».

Es un proyecto basado en los aspectos didacticos y no psicoldgicos de la atencién
temprana, partiendo de las siguientes premisas:

e El desarrollo de conceptos es la base de todo aprendizaje.
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e Los nifos que tienen discapacidad visual o ceguera pueden aprender, cre-
cer y desarrollarse, en gran medida, como los nifos con visién normal. Sin
embargo, el impacto de la discapacidad visual puede cambiar el ritmo de su
desarrollo.

e La mayoria de las estrategias de ensefianza que tienen éxito con nifos viden-
tes también son apropiadas para ninos ciegos o de baja visidn, aunque estos
requieren algunos cambios y modificaciones en el entorno de aprendizaje.

e Los nifios pequenos aprenden mejor a través de hechos naturales y actividades
funcionales en sus casas y comunidades.

e Fomentar una imagen personal positiva, habilidades de auto-cuidado, buenas
habilidades de comunicacién interpersonal, comportamientos apropiados, y au-
mentar la independencia, son todos aspectos beneficiosos en el desarrollo sano
del nino con problemas visuales.

e Para ser mas efectivo, el especialista debe trabajar de forma cooperativa con los
padres y los profesionales de escuelas infantiles, guarderias y colegios.

A quién va destinada

El Proyecto Oregdn fue desarrollado para nifos con discapacidad visual de 0 a
6 afios sin otras discapacidades fisicas o mentales. Se asumi6 asi que cualquier
retraso en el desarrollo se debia a la falta de visidon. Sin embargo, ha sido utiliza-
do con éxito con nifos con multiples discapacidades (si la discapacidad asociada
no es severa) y con otros niflos mayores que funcionan en estadios del desarrollo
de niveles inferiores. No obstante, los autores recuerdan que «el Inventario de
Habilidades del Proyecto Oregdn no es la valoraciéon mas apropiada en algunos
casos. Un nifio con discapacidades multiples severas puede no mostrar progreso
utilizando esta valoracion, y deberia ser valorado con otras herramientas mas
funcionales».

Como se estructura

El Proyecto Oregoén consta de dos partes fundamentales: el Inventario de habilida-
des y el Manual.

Gaston, E. (2010). El nuevo Proyecto Oregon. Integracion: Revista sobre discapacidad visual, 58, 246-256.

249



- INTEGRACION: REVISTA SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 58 - Septiembre-diciembre 2010 - ISSN 1887-3383 -

El Inventario de habilidades es una evaluacion de las ocho areas mencionadas,
dividida cada una de ellas en tramos de edad por afios, desde el nacimiento hasta el
sexto cumpleafios. Con él se pretende: valorar el nivel de desarrollo del nifio en las
ocho areas, seleccionar los objetivos técnicos apropiados y registrar la adquisicion,
por su parte, de nuevas habilidades.

Es importante entender que el Inventario de Habilidades es un instrumento de
evaluacion criterial o referencial, no normativo, es decir, que mide el progreso del
niflo con respecto a si mismo, no en comparacién con otros. No proporciona una
puntuacion, sino simplemente la guia de cémo avanzar en su desarrollo. Esta disefiado
para ayudar a evaluar si el pequeno ha conseguido un nivel especifico en relacién a las
expectativas sobre lo que se supone que puede hacer a su edad.

El Manual de areas de desarrollo constituye el grueso del proyecto, y esta cons-
tituido por la explicacion de la parte didactica de los 835 items que aparecen en
el Inventario de habilidades, determinando qué se espera en concreto del nifio y
como trabajarlo. Especialmente interesantes son los aspectos generales del manual,
previos al desarrollo de los items, en los que se hace referencia a las implicaciones
de la discapacidad visual en las diferentes areas y se presentan las consideraciones
fundamentales a tener en cuenta en la lectura y el manejo del proyecto.

Lenguaje y estilo del texto

Esta sexta edicidn del Proyecto Oregdn esta escrita, como la anterior, en un lengua-
je muy directo, dirigido a los padres y profesionales que atienden al bebé. Ademas, en
esta version han tratado de usar lo que se denomina el lenguaje de «el nifio primero»,
en el sentido de entender que el protagonista de todo lo que se escribe es, en definitiva,
él, y que los padres y profesionales son los cuidadores y guias en su desarrollo. «Este
lenguaje en primera persona es una forma objetiva de reconocimiento, comunicacion
y la manera de informar sobre la discapacidad que elimina generalizaciones, suposi-
ciones, y estereotipos al poner el enfoque mas en la persona que en la discapacidad.
Utilizar el lenguaje en primera persona ayuda a sentar las bases para los padres,
profesionales y el resto de la comunidad que puedan tener un minimo trato con las
personas con discapacidad visual, para mirar al nino primero como nifo».

Ademas, esta nueva version ha tratado de evitar cualquier sesgo en funcion de
la raza, sexo, y nivel socio-econdmico, tratando de alternar el uso de pronombres
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especificos de género en las actividades didacticas (en unos items habla del nifio y
en otros de la nifia) y ofreciendo recomendaciones alternativas cuando se trata de
equipamientos y materiales que puedan resultar caros.

El lenguaje relacionado con los profesionales viene determinado por las caracteris-
ticas de la atencion en Estados Unidos y, concretamente, en el Distrito Educativo de
Oregdn. Es necesario, cuando hagamos una lectura del proyecto, que nos situemos en
el contexto de cada pais y region, y adaptar la lectura al mismo.

Por ultimo, al utilizar los términos «padre» o «madre» se refieren al cuidador prima-
rio, con independencia de que este sea realmente alguno de sus progenitores.

Aportaciones y limitaciones del nuevo Proyecto Oregon

En la mayoria de las ocasiones, los profesionales de la atencién temprana y, en
concreto, los maestros, nos enfrentamos a un caso desde el conocimiento basico del
desarrollo del nifio y desde la experiencia con alumnos de otras edades. Nuestra for-
macion y experiencia es esencialmente de ambito escolar, llegando a pensar incluso
que lo dificil en el trabajo con nifios con discapacidad visual se da cuando acceden al
codigo lectoescritor. Sin embargo, basta analizar la importancia que la visidn tiene para
la comunicacién, para crear el vinculo inicial con las figuras de apego y para controlar el
mundo en el que vivimos, para comprender que es, en las primeras etapas de la vida,
en las que la ceguera impone una mayor dificultad en el desarrollo, maxime cuando los
padres acaban de recibir la noticia de la discapacidad y pueden tener serias dificultades
para sobreponerse, para buscar vias de comunicacién con su hijo y para encontrar la
estabilidad emocional que les permita realizar con naturalidad su funcion parental.

Al darnos cuenta de que el enfoque de la atencién temprana supera el puramente
académico, buscamos herramientas que nos ayuden a conocer mas al nifio, a ayudar
a la familia a entenderle mejor y a predecir cémo sera su desarrollo.

En esa busqueda encontramos, entre otros recursos, esta nueva edicion del Proyec-
to Oregdn, que, por su extensién y minuciosidad, puede parecernos un instrumento
rotundo para nuestra labor. Sin embargo, es necesario reflexionar sobre lo que cada
herramienta es y lo que no es, sobre lo que nos aporta y las precauciones que hemos
de tener al usarla.
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sQué es y qué nos aporta el Proyecto Oregon?

El Proyecto Oregdn nos presenta una detallada descripcion de todas las habilidades
que el nifo con discapacidad visual puede conseguir desde que nace hasta los seis anos,
desde mostrarse alerta ante un sonido hasta manejar la maquina de escribir braille.

Es una herramienta valida para conocer el desarrollo que la mayoria de los bebés
con discapacidad visual van a tener en ese periodo, y nos puede ayudar a hacernos
una idea de cdmo se encuentra en las diferentes areas en un momento determinado:
si su desarrollo es armonico o si hay algun area que desentone especialmente en la
consecucion de sus objetivos. Ademas, el manual puede ayudarnos a saber cémo
realizar una tarea concreta con el pequefio, qué consideraciones hemos de tener en
la misma y el grado de dificultad al que podemos aspirar.

Pero no lo olvidemos, es un texto solo basado en la didactica, no en la psicologia, ni
en las teorias del desarrollo actuales, centradas en el vinculo y el apego. No podemos
esperar del Proyecto Oregdn que determine las causas por las que un nifio no consigue
una habilidad en un momento concreto, ni la manera de resolverlo.

Puede ser util trabajar con el Proyecto Oregdn como una guia curricular, pero en
ningun caso debe sustituir una evaluacién del desarrollo (v. el articulo de Rodriguez de
la Rubia sobre La valoracion del desarrollo de los nifios con deficiencia visual, publicado
en este mismo monografico) ni ser tomada como una valoracidon normativa. Y, como
consta en su propio prefacio, no es la valoracion mas apropiada en algunos casos.

Consideraciones para un adecuado manejo

Como muchas de las escalas existentes para la poblacién en general, esta nos pre-
senta las habilidades que el nifio con discapacidad visual deberia conseguir, desde un
punto de vista de la ejecucidn. Sin embargo, no habla de la necesidad de interpretar
sus conductas, de analizar su intencionalidad, su voluntad, su interés o su deseo. La
utilizacién del Proyecto Oregdn como Unica herramienta de trabajo puede llevarnos a
tener una idea muy limitada de la atencién temprana, que, en muchos casos, no solo
no beneficiara al nifo ni a sus figuras de cuidado, sino que pude ser incluso perjudicial.

Llegados a este punto, pensemos en el nifo que tenemos delante, que podria
cumplir los 835 items de forma automatizada y, sin embargo, ser un nino sin deseo
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personal, sin iniciativa propia, sin interaccién real con los demas. Y esto porque su
planteamiento didactico dista mucho de los planteamientos globales, sistémicos y
emocionales de la atencién temprana:

En los planteamientos previos. Siendo cierto que el desarrollo de conceptos
es la base de todo aprendizaje, hay una premisa anterior que no se recoge
en el Proyecto: que el deseo, la emocién y el vinculo son bases previas a esa
adquisicién de conceptos. No podemos pensar en un nifio que aprende si no es
y se siente nifo, si no tiene figuras de apego con las que se sienta vinculado y
que le puedan servir de vehiculo para adquirir esos aprendizajes.

En la exclusion de «items no ensefables». Los autores sefalan que «algunos
hitos tipicos pueden no estar incluidos en el Proyecto OR aunque sean muy
importantes porque no son “ensefables”». Eso sitla muchos de esos hitos en
tierra de nadie cuando la atencion solo se presta desde los presupuestos del
Proyecto. Esto hace imprescindible hacer otra lectura del nifio, conjunta con
otros profesionales que nos ayuden a conocer, observar y analizar esos otros
hitos «no ensefiables» a los que se refieren los autores.

En la estructura del Proyecto: A pesar de que en la introduccion se dice que no
todos los items tienen la misma importancia, la forma en la que esta escrito el
texto no nos permite discernir claramente cudles son basicos para su desarrollo
como persona, cuales son habilidades importantes para su autonomia o cudles
son simplemente destrezas, significativas para el aprendizaje escolar, pero
no para el proceso de hacerse persona. Como profesionales de la atencién
temprana debemos reflexionar sobre la importancia de cada objetivo, de lo
gue pasa si el nino lo consigue y de lo que pasa si no adquiere esa habilidad,
y reflexionar sobre como la estd adquiriendo y si esta resultando significativa
para él como persona.

En el lugar pasivo en el que sitda al nifio. A pesar de que el nifo es tratado con
respeto y como protagonista de la accion, sigue siendo un protagonista pasivo.
Si seguimos el texto al pie de la letra, le dejamos poca cabida a su deseo,
espontaneidad e intencionalidad. Solo se aprende desde el deseo, por lo que
trabajar las habilidades de forma automatizada, sin tener en cuenta su actitud
hacia ellas, podra llevarnos a que realice una actividad, pero, muy posiblemente,
sin interés ni implicacién y, por tanto, sin un aprendizaje significativo.
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e En el papel atribuido a la familia, a la cual se trata en el Proyecto como colabo-
radora del profesional, dando por hecho que su disposicion es siempre abierta
a esa colaboraciéon desde una situacién emocional de normalidad, sin considerar
la diversidad de escenarios vitales y emocionales que pueden darse en ella y lo
que ello influird en el desarrollo del nifio.

e En el papel que se atribuye al profesional, que simplemente «aplica» el proyecto
para que el nifo aprenda, sin destacar la importancia su mirada hacia él: las
expectativas, el conocimiento, la sensibilidad, la actitud y los prejuicios que,
como profesional, tiene ante la discapacidad y ante un caso concreto.

Por todas estas limitaciones, y por la extensidon y minuciosidad de la guia, se advier-
ten algunos riesgos si se utiliza de forma sistematica:

e Que tanto los profesionales como los padres se adhieran a la aplicacién de los
items, perdiendo frescura y espontaneidad en la relacién con el nifio.

e Que se preste mas atencién a la consecucion de las conductas que a la com-
prension de los procesos evolutivos que el nifio esté atravesando.

e Que la atencion de los cuidadores quede capturada por lo que el nifio «debe»
hacer y no se disfrute de lo que hace.

¢ Que pueda despertar ansiedad en los padres en un momento en el que necesitan
contencion y bienestar.
(L4
Conclusion
¢Como podemos, pues, nosotros, maestros con mayor o menor experiencia en
atencion temprana, hacer un buen uso del Proyecto Oregén? ¢Serd una herramienta
valida para trabajar con el nino? éTendré que cubrir todos los items con el pequefo al
pie de la letra?
De forma general, pienso que el Proyecto Oregdon puede ser un texto impor-

tante para el trabajo de los profesionales de la atencién temprana, utilizado en
su justa medida.
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Nos ayuda a saber lo que se puede esperar de un nifio ciego o con deficiencia
visual de una edad concreta, a entender sus necesidades de aprendizaje y a rea-
lizar con él algunas tareas de forma adecuada, ajustando nuestras expectativas
a su realidad.

Sin embargo, no podemos esperar de él un mayor nivel de profundidad en los as-
pectos emocionales y afectivos, una discriminacion de lo que es o no es esencial para
el desarrollo del nifio, ni una guia sobre qué hacer cuando hay «sefiales de alarma» o
desviaciones en el desarrollo (Lucerga y Sanz, 2003).

Trabajar con el niflo desde lo didactico es importante, pero poniendo siempre por
delante lo vincular, lo que hace que despierte al deseo de ser persona y de relacionar-
se con el mundo externo.

Es, @ mi juicio, imprescindible para un manejo adecuado del Proyecto Oregdén que
lo utilicemos como «libro de consulta» para saber en qué areas o habilidades hay
que incidir, por déonde continuar en un momento dado, pero no seguirlo al pie de la
letra, como Unico método de trabajo, ya que corremos el riesgo de conseguir que el
pequefio sea muy habilidoso, pero «poco nino».

Seran el conocimiento del desarrollo general, la reflexidon desde el sentido
comun y, sobre todo, el trabajo en equipo, los que nos lleven a conocer y discri-
minar las habilidades que realmente son esenciales de las que son meramente
escolares o tareas especificas, asi como los aspectos emocionales esenciales
para el nino y su familia.

Por ultimo, es necesario complementar la lectura y el uso del Proyecto Oregén con
otras lecturas mas especificas sobre el desarrollo del nifio ciego para comprender
las implicaciones de la discapacidad visual en esta etapa infantil y la multitud de
situaciones emocionales del propio nifo, de sus padres y de los profesionales que
trabajan con él.
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Experiencias
iYo me pido braille!
I want Braille!
I. Vecilla Rodrigo’
Resumen

La autora presenta su experiencia sobre la introduccién del cédigo de lectoescritura braille
en aulas de Educacion Infantil. El punto de partida para la normalizacion es una cierta «discri-
minacion positiva» del braille, para que, en el momento preciso, llegue solo, y llegue para todos
los alumnos y también para los profesores. Asi, en el marco de la comunicacién profesional
entre maestros, tutores y profesores de apoyo, podran contrarrestarse barreras pedagdgicas,
como la excesiva preocupacién por los contenidos o los recursos materiales. De este modo, la
desmitificacién del braille esta en la base de los principios de la educacién inclusiva.

Palabras clave

Educacion infantil. Educacion inclusiva. Lectoescritura braille. Actividades de divulgacion.
Abstract

The author discusses her experience in introducing the Braille reading/writing code in
infant school classrooms. The point of departure for normalisation is a certain «positive
discrimination» in favour of Braille whose natural outcome is its timely acceptance by pupils

and teachers alike. The aim is to remove pedagogical barriers, such as an excessive concern
about content or material resources, through professional communication among teachers,

1 Isabel Vecilla Rodrigo. Maestra del Equipo Especifico de atencion a alumnos con discapacidad visual de la ONCE.
Direccidon Administrativa de la oNCE en Salamanca. Bermejeros, 14, 37001 Salamanca (Espafia). Correo electrénico:
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tutors and support educators. Demythologising Braille lies at the root, then, of the principles
of inclusive education.

Key words

Infant education. Inclusive education. Braille reading and writing. Awareness arising.

Recuerdo ahora el momento en el que escuchabamos esta entusiasta expresion a
varios de los quince ninos del aula de Educacion Infantil de 3, 4 y 5 afos, en un CRA
(Centro Rural Agrupado) de nuestra provincia. Aqui los tres niveles compartian la
misma clase.

Estdbamos a principio de curso y, al oir la exclamacion «iYo me pido braille!»,
sonriendo y con urgencia, como hacen los peques cuando algo pasa a ser un ob-
jeto de deseo que no quieren perderse de ningun modo, la tutora, la profesora de
apoyo del centro (en adelante PT) y yo, nos miramos con expresion de complice
satisfaccion. Y sorpresa, pues estaba claro que ninguna de las tres esperabamos
tanto «éxito»: habiamos disefiado aquella actividad grupal para presentar el cédigo
de lectoescritura braille en el aula, con el objetivo de que pasase a ser un elemento
mas de la vida cotidiana de la clase. Es decir, nuestro objetivo era lograr aceptacion,
pero, al parecer, habiamos conseguido mucho mas que eso, habiamos generado
entusiasmo...

Y, de pronto, esta reaccion de los chicos, incluso nos complicaba la vida:

—<éVamos a tener que ensefarles braille a todos? —me pregunté la PT, con cierto tono
de alarma...

Yo senti que, una vez mas, me tocaba contener la preocupacién ante un nuevo reto,
otra novedad en el aula, mas adaptaciones, mas ajustes, mas cambios, mas fuentes de
inseguridad para los docentes... Me imaginaba lo que estaria pasando por su cabeza:
«...No sabemos, no vamos a poder, no tenemos medios, N0 somos especialistas...».
Las mismas expresiones que surgieron cuando les informaba, hacia mas o menos un
mes, de que Marta, de 4 afos, tenia que aprender a leer y a escribir en braille... Y
ahora, tras dar un primer paso por ese camino, resultaba que no era bastante haber
afrontado el reto de tener que compaginar la ensefanza de la lectoescritura tinta a
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catorce alumnos con la ensefianza del braille a una de ellas: ahora resultaba que habia
gue ensefar tinta y braille a todos..._

Y como sabia que esta nueva situacion no se iba a mantener en el tiempo y que las
cosas acabarian en el lugar previsto, pues siempre hay que contar con la sabiduria
natural de los nifos y con el ldgico discurrir de los procesos de aprendizaje, enseguida
la tranquilicé:

—iNo, mujer!, este impulso repentino de los nifios no es mas que un modo de decirnos
que lo hemos hecho muy bien, y que conviviran encantados con las letras braille, que
es lo que queriamos. Lo importante es que Marta lo ha escuchado y no lo va a olvidar,
ahora sabe que su braille no es algo diferente y feo y raro y un juego solitario, ahora
sabe que sus letras braille tienen valor entre sus amigos y, por lo tanto, iella también!
Ahora su diferencia ya no la desmotivard, al contrario. Y esto es lo que tenemos
que mantener, nada mas ni nada menos. Necesitamos este punto de «discriminacion
positiva» hacia el braille para empezar bien, hasta que poco a poco llegue a ser una
presencia normalizada en todo el colegio, y en toda la sociedad. Piensa que las letras
en tinta estan en las vidas de los peques por todas partes: en sus casas —en libros y
periddicos—, en la calle —en carteles y anuncios— vy, por supuesto, en el cole... y por
tanto, les resultan presencias familiares y apetecibles desde casi todos los espacios y
desde muy chiquitos. Pero el braille apenas lo habran encontrado en algin ascensor,
o en algun envase de medicamentos, o en algun cartel de algun museo... en fin, con
una presencia muy puntual, que pueden no haber llegado a apreciar nunca. Bueno, ya
veras como las cosas evolucionan asi: al principio, casi todos en la clase aprenderan
las primeras letras, a la vez que Marta, luego seguirdn mostrando curiosidad... puede
que alguno aprenda todo el alfabeto, pero en algun momento, Marta sera la Unica que
lea braille con sus manos con total naturalidad, y esto debe seguir siendo un valor,
desde el primer dia, cada dia y para siempre. Ese es nuestro reto. Y ya contdbamos
con él. Veras como todos acabaremos encantados de haber tenido esta oportunidad
de conocer y normalizar algo en principio desconocido, extrafo.

—iVale, pues mejor que sea asil!
Lo que acababamos de hacer, era presentar a toda la clase, mediante un pequefio
cuento que habiamos inventado para la ocasién y algunos materiales en relieve, el

alfabeto braille, como un nuevo amigo que iba a pasar con nosotros todo el curso, que
incluso, probablemente, se quedara en el colegio ya para siempre...
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Este alfabeto tenia la peculiaridad de ser especialmente mimoso, tanto que sus letras
querian ser miradas con atencién y carifio, para no confundir nunca a unas con otras,
ipor supuesto!, pero solo se podian leer si las acariciabas... Si! Estas letras habia que
leerlas con los dedos, acariciandolas suavemente, una tras otra, con orden y cuidado, y
también con mucha atencidn para no confundir a unas con otras, ipor supuesto!

iAh!, pero, ademas, no les gustaba nada que les hiciesen cosquillas, porque con las
risas se atragantaban muchisimo, y eso sucedia si las acariciabas de arriba abajo, ieso
nunca!, habia que acariciarlas de izquierda a derecha... No era facil, pero con la practica
se podia aprender, incluso adquirir velocidad y destreza en aquella particular manera
de leer acariciando letras.

Y el caso era que alguien nos habia contado que los nifios que no ven bien son especial-
mente habiles para hacer esto, de modo que habiamos pensado invitar al tal alfabeto a
nuestra clase, para averiguar si, efectivamente, a nuestra querida compafiera y amiga
Marta, que tiene muchas dificultades para ver las letras y algunas otras cosas, aquello
le iba a gustar... Y si funcionaba, si conseguiamos que, de este modo, Marta pudiese
leer con todos los demas, los mismos cuentos, dejariamos que aquel alfabeto mimoso
se quedase para siempre con nosotros.

Al ofrecerles esta historia, tan llenita de sorpresas, de posibilidades y de soluciones
—aunque también de dificultades—, habiamos ganado su interés. Probablemente por-
que se trataba de dificultades apetecibles y superables para ellos: leer acariciando con
los dedos, con cuidado de no confundir unas letras con otras y de no hacer cosquillas,
es una propuesta que suena tentadora cuando se tienen 3 0 4 0 5 anos, incluso con
muchos mas... De tal manera que, al preguntarles quiénes querian aprender las letras
en tinta y quienes en braille, unos cuantos, entre ellos Marta, exclamaron aquello de
«iYo me pido braille!».

Recuerdo también que en aquel momento le comenté a la tutora:

—iComo me gustaria que Arancha, la madre de Marta, hubiese estado aqui, escu-
chando esto!

—Pues si, si lo hubiéramos sabido, la habriamos invitado —contesto.

Pero no podiamos saberlo. Ya dice el refran: «Nunca invites a canto de pajaro ni a
gracia de nifio», y si nuestra presentacion del braille al grupo de nifios que compartian
clase y vida con la pequefia Marta no hubiera funcionado tan bien como funciong,

entonces, los reticencias de Arancha, su madre, para aceptar el braille como cddigo
de lectura de su hija, habrian crecido aun mas, iy esto suponia un riesgo innecesario

VECILLA, L. (2010). ;Yo me pido braille! Integracion: Revista sobre discapacidad visual, 58, 257-273.

260



- INTEGRACION: REVISTA SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 58 - Septiembre-diciembre 2010 - ISSN 1887-3383 -

y nada recomendable! En cambio, ahora, ya asegurada la buena acogida por los nifios
en el aula, a ella le llegaria la estupenda noticia directamente de boca de su hija y de
sus companeros, y de otras madres del pueblo, y esto iba a ser para ella una gran
alegria, que sin duda la iba a ayudar a mirar la realidad de un modo nuevo: su hija
y los demas niflos y madres del aula le aportaban asi ilusidon, esperanza, energia...
y, seguramente, de golpe, muchos miedos —a la diferencia, al rechazo, a la exclu-
sién...— se disiparian. Porque ahora el braille era objeto de deseo para su pequefia
y también para los compaferos de su pequeia. Esto es importante para cualquiera
madre, porque las madres saben que es crucial para los nifios ser aceptados, ser uno
mas, ser puestos en valor.

Y, efectivamente, estoy convencida de que estos son los pilares sobre los que hay
que asentar la ensefanza de la lectoescritura braille en Educacion Infantil:

1. La implicacion activa y convencida de los docentes del aula.

2. La aceptacién, cuando menos, de los padres del nifo que va a iniciar ese apren-
dizaje. Y de los padres de los demas nifios.

3. La acogida en el grupo de compaferos.

Y es asi, no tanto por las dificultades del alfabeto y de la lectoescritura braille en si,
sino porque estamos jugando con valores vitales para todo proceso educativo y para
todas las personas implicadas en dicho proceso (nifios, profesionales, familia, comu-
nidad educativa...). Es decir, porque estamos hablando de inclusion socioeducativa.

La inclusién: que pretende retomar la participacion de todos los interesados vy la
activacion de los recursos personales y materiales de todos ellos, como medio para
asegurar la eliminacion de barreras en el aprendizaje, en el juego y en las oportuni-
dades de educacion no formal que se generan, sin duda, en torno a cualquier centro
y/o proceso educativo, para todos y cada uno de los nifos.

La inclusion como proceso, centra su atencion en las condiciones en las que el
aprendizaje y la ensefanza se producen, por encima de resultados académicos o
escolares, de modo que podamos seguir hablando de un proceso de construccién y de
cambio en sentido evolutivo, tanto personal como social, sensible y flexible, que parte
del reconocimiento profundo tanto de las semejanzas entre los ninos —todos desean
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y tienen derecho a ser felices, a experimentar ocasiones de participacion exitosa y de
aprendizaje, a vivirse a si mismos como seres aceptados, reconocidos y valorados,
cada cual por si mismo, con todas sus peculiaridades—, como de las diferencias, de
las diversas formas en que pueden responder a experiencias educativas formales y
no formales, compartidas.

En este sentido, inclusién significa, antes que nada, reducir toda forma de exclu-
sidén, discriminacién, desatencién, infravaloracion, desinterés o presion puntual, que
se pueda interponer en el camino de la plena participacién de todos, hasta lograr
diluir el término de Necesidades Educativas Especiales —(en adelante NEE) que ubica
la limitacién de expectativas y las dificultades o carencias en un nifio concreto— y
sustituirlo por el de identificacion de barreras contextuales que estan dificultando
la atencion educativa adecuada a las diferencias individuales en el aprendizaje, el
juego y la participacion. Estas barreras contextuales pueden ser barreras culturales,
pedagdgicas, de interrelacién, organizativas, de recursos, de gestidén de apoyos...

Se entienden, asi, los apoyos no tanto como una atencién anadida al niflo concreto,
sino mas bien como un cambio en el modo de planificar las actividades y procesos
de ensefianza, pensando en todos los nifos, siendo en todo momento conscientes de
sus diferencias funcionales, motivacionales, etc. Desde esta perspectiva inclusiva, la
planificacion de procesos de ensefianza ha de aumentar la capacidad del centro edu-
cativo para responder a la diversidad como hecho natural y no excepcional y relativo
a un pequefio numero de alumnos con NEg. Hablamos, por ejemplo, de programar
actividades que aumenten las habilidades y estrategias metodoldgicas de los profe-
sionales para afrontar dicha diversidad, o que gestionen las actividades de ensefanza
de modo que siempre caminen hacia el logro de la maxima autonomia de cada nifio,
evitando generar dependencias y parcelacidon de aprendizajes, asi como situaciones
de aislamiento respecto del grupo y del centro, que todavia hoy son habituales, desde
un concepto de apoyo individualizado para cada nifio con NEE.

Si no actuamos asi, estaremos, quiza, contribuyendo a mantener las barreras para
el aprendizaje y la participacion, pues habremos obviado aspectos fundamentales,
como son el fortalecimiento de los recursos, los conocimientos y las habilidades de
los tutores y demas docentes, de modo que sientan confianza en si mismos para
llevar a cabo su labor educativa con todos sus alumnos sin excepcion. Hoy dia dispo-
nemos de numerosos estudios que indican que el compromiso del profesorado con la
inclusion educativa emerge cuando han logrado cierto dominio en dicha experiencia
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profesional, es decir, cuando han recibido informacion, formacién, ayudas... que han
ido generando redes de corresponsabilidad, previa y paralelamente al proceso de
inclusion, de modo que pueden vivir dicha experiencia como un reto ante el cual la
actitud personal y la profesional evolucionan positivamente. Y también nos dicen las
investigaciones que lo contrario sucede cuando este aspecto no se planifica desde el
primer momento como un elemento especialmente relevante del apoyo a la inclusion
educativa, ya que seran los tutores quienes cada dia tomen decisiones respecto a las
condiciones de participacion, juego y aprendizaje de todos sus alumnos: el clima de
igualdad de oportunidades, el ambiente, la motivacién, la puesta en valor, la calidez
en la acogida a las diferencias funcionales individuales, el disefio de actividades y la
creacion de recursos accesibles para todos en todas las actividades de aprendizaje...
son aspectos clave en la vida de un nifio de Educacién Infantil, y seran abordados por
los profesores de modo muy diferente en funcién de la gestién que hagamos de esta
modalidad del apoyo dirigida al equipo docente durante toda nuestra intervencién.

Todo esto ha supuesto un largo camino de aprendizaje profesional y social en
atencion a la diversidad, desde la educacion especial, mas tarde la integracion y la
normalizacién, para llegar a un presente en el que el ideal posible de la inclusion
siga siendo inspiracion hacia nuevos planteamientos en las practicas educativas, que
pasan por considerar un disefio de la intervencion en el que el nucleo ya no es el nifo
y sus diferencias —qué ensefiar—, sino cdmo, en qué condiciones y con qué recursos,
empezando por identificar las barreras para un aprendizaje y una participacién grati-
ficantes para todos.

En nuestro caso, el hecho de tener que abordar la ensenanza del braille, genera en
los profesores una gran inseguridad inicial, y suceden cosas como esta:

—iAh! Muy bien, entonces ya por fin tenemos claro que no procede seguir esperando
a ver si se cura o no se cura, si ve algo o no ve nada, y cuanto ve y para qué le sirve...
Ahora estamos seguros de que Marta tiene que aprender braille. Bien. Entonces tu
tendras que venir todos los dias para ensefarle, éno? Y vosotros vais a proporcionar-
nos los materiales con los que ird aprendiendo, éno?, y habra que valorar si es mejor
dentro o fuera del aula... iporque aqui ninguno somos especialistas! Y habra que
elaborar un horario para que la PT y tu os suméis en el trabajo con la nifa...

En estas expresiones iniciales también podemos leer una excesiva presion en re-
lacion a un elemento del curriculo, los contenidos, que incluso en Educacion Infantil,
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aungue menos que en otras etapas educativas, afortunadamente, a veces desvia la
atencién respecto de otros elementos que conforman el curriculo educativo.

—iEs mucho mas sencillo que todo esto! De hecho, lo mas complicado ya lo habéis
ido haciendo: incluir a Marta en todas las actividades, inventar estrategias para que
pueda jugar y desplazarse y utilizar los materiales comunes con seguridad y placer,
gue todos sus companeros entiendan y acepten que ella realiza la misma actividad
pero de otra manera, o con otros materiales..., incluso, los nifios se han ido dando
cuenta de que deben explicarle las cosas que suceden o los objetos o los espacios o
los movimientos, o... de otro modo, con indicaciones mas concretas, con un vocabu-
lario mas detallado y con atributos diferentes... y lo hacen sin darse cuenta de que lo
hacen, porque han recogido vuestro modelo de interaccién verbal con Marta... Aqui la
dindmica del aula ya ha ido enriqueciéndose y ajustandose muy bien a todos y cada
uno de los nifios, con todas sus peculiaridades.

—Si, bueno, nos hemos ido dejando llevar por la intuicidon, lo que nos habéis ido indi-
cando, en fin, pero ienseiar braille es otra cosa!, inosotros no sabemos, no podriamos!

—No creas, en realidad el braille tiene las letras muy gordas, y lo digo tanto en sentido
tanto real como figurado, iija!!

Es asi: el dilema de las diferencias concierne a todo el alumnado —clase social,
etnia, cultura familiar, temperamento, capacidades...—, pero se amplia sobremanera
cuando se trata de alumnado con discapacidad, de tal modo que genera tensiones
e inseguridades en los profesionales, que dan lugar a que no se sientan capaces
de abordarlo, aunque en realidad si disponen de recursos profesionales, pues esa
atencién a la diversidad es la que manejan cada dia en sus aulas, muchas veces con
gran maestria. Nuestro apoyo consistira, en primer lugar, en detectar esa barrera de
las dudas sobre la propia capacidad y «matizarla», para que, asi, todos los recursos
profesionales presentes —creatividad, comunicacion, intercambio de experiencias,
busqueda constante de soluciones...— se active libre de tal bloqueo, que es el que
genera la demanda de «expertos o especialistas» ajenos a la vida cotidiana del aula.

Asi pues, podriamos continuar nuestra conversacién planteando algunas preguntas
que faciliten a los maestros de Educacién Infantil explorar sus propias ideas y conoci-

mientos sobre el tema que nos ocupa, y respecto al cual, en principio, se sitian como
desconocedores absolutos:
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—_{Crees que Marta, a sus 4 afos, va a necesitar aprender el alfabeto braille a un
ritmo mas rapido que el que tu puedas seguir? {Crees que Marta podra sentirse
agusto y engancharse en aprender a leer en un cédigo que nadie mas que ella conoce
en el colegio? ¢éQué experiencias y actividades motivantes y de refuerzo en relacién al
braille se podran llevar a cabo en un aula en la que el braille apenas tiene presencia
para una alumna? ¢Sera mas facil que esta necesidad de un entorno estimulante hacia
la lectoescritura braille suceda si le ensefa un experto externo, o si el proceso de
ensefianza-aprendizaje del alfabeto se lleva a cabo de modo normalizado en el aula,
con todos sus compafieros?

Las respuestas estan claras para todo el mundo. Lo importante es hacer estos
cuestionamientos a tiempo. Y es entonces cuando el braille llega solo y llega para
todos. Y, ademas, esta claro que el verdadero «experto» en lograr todas estas cosas,
y el Unico que puede llevarlas a cabo en un aula de Educacidén Infantil, es el tutor. De
modo que nosotros solo tendremos que aportar indicaciones respecto al cédigo, sus
prerrequisitos y requerimientos didacticos, y acompafar el proceso de insercion del
braille en la organizacién de todas las actividades del aula. Desde un rol de soporte, a
través del cual todos iremos aprendiendo cada dia, braille y mas cosas importantes,
muchas mas.

Porque el braille esta ahi y es siempre el mismo, pero cada nifio, cada grupo de
ninos, cada maestro, van a ser diferentes.

Y para continuar transmitiendo una cultura inclusiva desde el principio de nuestra
intervencién, capaz de reforzar la creacidon de un entorno que acepta, colabora y esti-
mula, y en el que todos son valiosos, es muy importante explicar también al principio
algunos aspectos del aprendizaje del braille que van a guiar la implicacién activa de
los profesionales, a partir de lo que ellos ya saben:

—Los prerrequisitos para el aprendizaje del braille como codigo de lectoescritura,
son, en esencia, los mismos que para el aprendizaje de cualquier otro codigo de
lectoescritura alfabético: atencién, memoria, capacidad simbdlica, estructuracion
ritmico-temporal, estructuracion espacial y lateralidad, motricidad gruesa y fina,
procesos perceptivos, riqueza y correccidon de lenguaje oral, vocabulario, habilidades
metalinglisticas y motivaciéon. De todas estas habilidades nadie sabe tanto como
vosotros, los maestros de Educacion Infantil. Todo el curriculo de Educacion Infantil
estad disefiado para proporcionar a los ninos estimulo y entrenamiento en estas y
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otras competencias basicas que afectan directamente al ambito de la comunicacion
linglistica. De modo que las adaptaciones pertinentes para hacer accesibles otra
modalidad perceptiva, las actividades y los espacios necesarios en cada momento,
seran solo una parte mas del proceso de ensenanza y aprendizaje del braille. Y
trabajando juntos, contando con la participacion de todos, nos complementaremos
en conocimientos y estrategias metodoldgicas, asi que no va a resultar nada compli-
cado. ilnsisto, todos vamos a aprender un monton!

—Ya, pero entonces tendremos que darte la programacion para que nos vayas diciendo
qué quitamos, qué afadimos.

—Seguramente no se trata tanto de quitar o de afiadir, y si mas bien de modificar
puntualmente. Pero es una buenisima idea que revisemos conjuntamente la progra-
macion de aula para ir sustituyendo, por ejemplo, todo aquello que va encaminado
a la preescritura tinta por actividades y fichas que permitan a Marta entrenar las
habilidades perceptivas haptico-tactiles: sensibilidad digital, coordinacion bimanual...
Y para esto, en las aulas de Educacion Infantil hay muchos materiales, espacios vy
ocasiones que ya estan ahi: realizar actividades manipulativas variadas, alentar la
exploracién multisensorial de objetos y espacios, facilitar la representacidon creativa
del entorno, mediante texturas, formas, volimenes, y no solo a través del trazo y
del color. Estoy segura de que ya se te estan ocurriendo un montén de actividades y
materiales posibles, que ademas van a enriquecer la experiencia y los aprendizajes de
todos los demas nifos del grupo, éno lo ves asi?

—Bueno, es cierto que va dejando de resultar tan extrafo, tan diferente... Lo voy
viendo, digamos, posible.

—No te preocupes por la secuenciacién de dificultades, la valoracion de los progresos
de Marta o la metodologia... Estas y otras cuestiones las iremos viendo juntas en el
analisis previo de la programacion que ya tenéis hecha para el grupo-clase, y escribi-
remos una adaptacién que nos vaya sirviendo de guia a todos.

—iUf!, mas papeles, mas reuniones...

—iAh, no!, solamente aquellas que nos sean necesarias: en las sesiones de trabajo en

el aula, compartidas con todo el grupo de nifios, podremos ir haciendo una observacion
compartida del proceso de ensenanza-aprendizaje de Marta: progresos, dificultades,
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motivacion, preferencias..., complementando todas las perspectivas: la vuestra, en
tanto que expertos en Educacién Infantil, y la nuestra, en tanto que especialistas en
atencién a alumnos con grave discapacidad visual. Y de ahi iran surgiendo ajustes,
cambios, mejoras... Y escribiremos lo que consideremos que va a sernos util. No
suena tan mal éno?

—Pues, en fin, pensandolo bien, se parece cada vez mas a lo que hacemos habitual-
mente en relacién a cualquier otro alumno...

—Claro, y, como con cualquier otro alumno, habrd que empezar por presentar de
modo motivante el alfabeto que vamos a ensefarle... éHablamos de esto? Yo te cuento
sobre el braille y tu pones la parte de motivacién, porque nadie conoce como tu a este
grupo de nifos ni este aula.

Y asi surgié el disefio de la sesion de presentacion del braille al grupo.

Que, légicamente, fue acompafada de decisiones respecto a su presencia en el
aula: las puertas, las perchas, los cajones de material, el aseo, el calendario, el ho-
rario, etc., tenian ahora letras en tinta y en braille. Y todo el alfabeto se representd
en macrotipo y en relieve, debajo de la pizarra, totalmente accesible a la exploracién
tactil de todos los nifios.

Desarrollar relaciones de colaboracién y valores inclusivos compartidos, a partir
de los cuales el control de los procesos de ensefianza y aprendizaje, y de su evo-
lucién, pasan a ser una cuestién de corresponsabilidad, que conduce, sin duda,
a cambios y mejoras en otras dimensiones: organizativas, de comunicacién y de
practica cotidiana, etc.

Pensamos que, a través de una éptima comunicacion interprofesional, podremos ir
desmontando barreras pedagdgicas —por ejemplo, una excesiva preocupacion por los
contenidos o por los recursos materiales, respecto a otros elementos del curriculo— y
dejando al descubierto puntos fuertes del propio contexto educativo que estaban
pasando inadvertidos:

e Conocimientos y habilidades profesionales de los maestros del centro que son de
extraordinario valor para el proceso de ensefianza del braille que pretendemos
abordar, y que no habian sido identificados como tales.
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e Recursos materiales generales ya existentes en el aula que son muy adecuados
y Utiles, simplemente ampliando o variando el modo de utilizarlos.

e Modelos de interaccién generados en la convivencia del aula que han resultado
ser muy acertados.

Asi se va gestando la calidad.

Y como no podia ser de otro modo, al igual que decimos que los problemas vy las
dificultades parecen no venir solas, también es cierto que los buenos principios traen
las manos llenas de caminos y soluciones... Y en estas anddbamos cuando, en un
recreo, unos dias después de esta sesion de bienvenida al braille con los nifios del
aula, la tutora comento:

—Bueno, tendremos que pensar también en Arancha, la madre de Marta, que sigue
teniendo todas las dudas y las reticencias del mundo respecto al braille. Y en los
demas padres y madres, porque ya he oido a alguno de ellos comentar que la atencién
«especial» que dedicamos a Marta, iquiza perjudique a los demas nifos!

—iY si, hay que ocuparse de esto, por supuesto! Para empezar tomémoslo como una
buena noticia: también nosotras hemos tenido dudas respecto a la decisién de iniciar
la ensefianza del braille, asi pues, es mas que légico que los padres de Marta sientan
preocupacion, incluso vértigo, al pensar en ello. Y respecto a los demas padres y ma-
dres, conviene considerar que es muy sano que se preocupen por lo que sucede en el
aula y por la atencién que reciben sus hijos. A partir de estas premisas, ayudémosles
a «ver», a entender, lo que nosotras ya hemos comprendido.

—iSi, si, muy bonito!, pero muchas veces padres y maestros tenemos lenguajes y
miradas diferentes, no es nada facil.

—Pero incluso en este hecho se puede ver otra ventaja: cuanta mas diversidad de
perspectivas, mas se enriquecera el intercambio de informacién, y, ademas, nosotras
vamos teniendo cada vez mas y mejor «tacto»... iPara algo tiene que servirnos darle
vueltas y vueltas al tema de las habilidades haptico-tactiles...! En serio, creo que
podemos mejorar mucho las posibilidades de aprendizaje de todos si nos planteamos
las cosas como realmente son: necesitamos la ayuda de los padres y madres de
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todos los ninos del aula, porque ellos configuran el entorno de aprendizaje no formal,
incidental, de todos ellos, donde discurre gran parte del desarrollo de sus habilidades
de interrelacion social, a través del juego en la calle. Aqui, en el pueblo, los nifos, o
estan en el cole o estan en las calles, de modo que en tiempo «nos gana» la calle, y en
variedad y significatividad de actividades y relaciones, me temo que andaremos a la
par, de manera que mejor ir juntos, sin duda. Si no intentamos recoger sus opiniones
y dudas, al tiempo que les comunicamos nuestro respeto hacia las mismas y les
proporcionamos informacién respecto a nuestros planteamientos educativos, hacién-
doles sentir bienvenidos, las reticencias creceran. Y cada vez sera mas dificil generar
colaboraciéon efectiva. Y, por cierto —anadi—, he vivido un par de situaciones sobre
las cuales creo que deberiamos intervenir, o al menos, no permanecer indiferentes, y
esto solo lo podremos afrontar con la implicacién del grupo de padres y madres. Os
cuento:

Hace unos dias, mientras jugaba con los nifios en el arenero del patio de recreo, pasé
una sefiora del pueblo junto a la valla y se pardé a mirarnos jugar. Hasta aqui, todo nor-
mal. En el grupo estaban Marta y otros tres chavales, intentdbamos hacer un castillo
con cubos y palas entre todos, y para Marta no era facil... de hecho, en un determinado
momento, al ir a tocar lo que ya estaba hecho, para saber donde colocar su cubilete de
arena, tird el torredn que otro nifio acababa de construir. Entonces la sefiora, que se
habia detenido a observar, dijo:

—TU vienes a trabajar con ella, claro, pobrecita, una nifa que se queda ciega.

Afortunadamente, los chavales estaban demasiado enfadados con el reciente desastre
como para afadir otras preocupaciones, y parecia que aquellas palabras no les afecta-
ban, no iban con ellos.

Pero es escalofriante pensar que algo asi podrian escucharlo los padres de Marta. De
hecho, puede que ya hayan tenido que oir cosas semejantes mas de una vez. Incidentes
asi darian al traste con todas las horas de explicaciones que nosotras podamos ofrecer-
les respecto a los valores normalizadores del braille y lo que quieras.

Y otra mas: en el camino del cole a casa, con Marta de la mano, creo que en un recorri-
do de unos cien metros, no mas, nos habiamos cruzado con dos personas de diferentes
edades, que al verla le preguntaban:

—Marta, {quién soy? —Y me miraban y me hacian gestos, o susurraban mas bajito: «iYa
veras!, me conoce por la voz, nada mas oirme».

Marta no dijo nada, no contesto, y parecia que se enfadaba por momentos... Le pregun-
té si sabia quién era, y me dijo, muy seria: «Si, es...». Insisti: «¢Entonces, por qué no
le contestas?». Y ella, muy contundente, respondid: «Porque no quiero».
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La entendia, pero aquello no tenia buena pinta, habia que hacer algo, y presenti que no
era con la nifia con quién habia que trabajar este asunto. Pero entonces, écon quién,
cémo?, me preguntaba a mi misma.

Y, como era de esperar, la cosa ni habia empezado aqui, ni acabd aqui, porque un tercer
paseante repitié la pregunta:

—¢A que sabes quién soy, Marta?
Y entonces si, Marta contesté como un rayo:
—Eres un burro.

La llegada a casa fue una tragedia, porque la madre se habia enterado de lo sucedido
y la rind mucho, muchisimo, y Marta, desde su intensa experiencia de apenas 4 afios
recién cumplidos, solo acertaba a decir :

—iiiQue me dejen en paz!!! iiiDiles tu que no me hablen!!!

Intenté dar explicaciones que ayudasen a aquella mama a entender la situacion de otro
modo, pero me parecia percibir que se sentia superada por la realidad. Y yo también, la
verdad. Supongo que ambas sabiamos que no se puede cambiar facilmente el compor-
tamiento de los demas hacia su hija, y tampoco funcionaria pedirle a la pequefia que
aguantara estoicamente aquellas situaciones, dia tras dia.

Aguella reprimenda era solamente una reaccién rapida para salir del paso, pero no era
una solucidén, iestaba claro!

Imaginé que Arancha, la mama, estaria sumida en aquel instante en una profunda tris-
teza, ademas de una enorme impotencia, sentimientos a los que intentaba sobreponer-
se con aquel enfado dirigido a su pequefia.

El Unico alivio fue que, en algln momento, la abuela, que andaba por casa, dijo:

—iYa hablaré yo con Fulano!

—Reforcé aquella iniciativa, que resultaba un parche bastante valioso de momen-
to, pero ahora os pregunto si no creéis que la solucién pasa por el colegio, por
reunir, efectivamente, a los padres y madres del aula y recabar su cooperacién
para que, en tanto que integrantes de la comunidad educativa y de la realidad y
del contexto social en el que se va a desenvolver la vida de sus hijos, sean ellos
los agentes de los cambios que necesitamos todos: familias, maestros, nifios...
Me temo que, si no lo intentamos, nos estaremos resignando a ser una especie
de isla de inclusidon, que empieza y acaba con el horario escolar, minimizando asi
nuestro potencial para llevar adelante lo que pretendemos: una feliz y efectiva
convivencia de las semejanzas y las diferencias de todos en cualquier parte. El
braille es una parte importante de todo esto, si, pero épara qué sirve el braille
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en una isla de incomprension? Seguro que la madre de Marta se hace preguntas
como esta con frecuencia.

Estos sucesos, ocurridos en el entorno del colegio —recreo, camino a casa—, no
eran para echar en el olvido, pues resultaba obvio que afectarian directamente a
la construccion de la autoestima, a la autopercepcién, a la imagen que los demas
nos devuelven respecto de quiénes somos para ellos, y crecer ahi, cuando desde las
instancias educativas se trabaja para construir otras realidades sociales, no suena
nada cabal, ni divertido, ni rentable siquiera, ni...

Asi que me lancé a hacer una propuesta que resultd bien acogida:

—Igual si avanzamos de lo grande a lo pequeio, si ayudamos a Arancha con lo que
le resulta mas doloroso, si nos siente cercanos a sus sentimientos, a su realidad
cotidiana, conseguiremos que pueda ubicar con naturalidad la opcion del braille en
el ambito de los normales ajustes a las necesidades de su hija. Esto es lo que creo:
gque mientras ahora nosotras estamos pensando que «es ella, como madre, quien
no comprende la necesidad del braille», ella estara sintiendo que «en el cole no la
entendemos, y que aqui no tienen cabida sus verdaderos desafios cotidianos como
madre de una nifia con grave discapacidad visual...».

Y de esta conversacion nacid, una vez mas, el disefio de una primera sesion en
la que compartir con el grupo de padres y madres del aula nuestras inquietudes,
nuestros objetivos y retos ante ese dilema de la diferencia cuando esta es dis-
capacidad. Y nuestra necesidad de su compromiso activo con este desafio, que
incluia el braille, pero también la adaptacién a otras modalidades perceptivas
de materiales, juguetes, espacios, comunicacién, formulas de interrelacidon per-
sonal, etc., para lograr asi que Marta y cualquier otra persona con discapacidad
visual grave se sintiese a gusto, segura y comoda y valorada en aquel colegio,
en aquel pueblo.

Les planteamos conversar sobre estos temas:
e Todos los nifos del aula son igualmente importantes.

e Nifos, padres y profesionales deseamos sentirnos positivamente valorados en
nuestro cole y en nuestro pueblo.
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e Todos estamos seguros de que juntos tenemos muchas mas posibilidades de
conseguir hacer real este deseo compartido.

e Existen muchas formas de colaborar y todas las colaboraciones son valiosas...

Aquella primera reunién dio lugar a otros encuentros y actividades conjuntas: abrid
caminos a diferentes formas de colaboracién colegio-familias, multiplicé pequefios
cambios hacia formas de interaccion mas afortunadas... Pero esto ya es otra historia...

Lo que quiza si suceda es que estas pequenas experiencias vayan siendo las que
—segun revelan algunos estudios sobre la marcha de la inclusiéon educativa en nuestro
pais—, estan dando lugar a que exista una amplia satisfaccion en docentes, padres y
alumnos respecto del trabajo y los procesos de inclusién en los centros educativos, sobre
todo en la etapa de Educacion Infantil y, sobre todo, en lo relativo a discapacidad visual.

¢Y por qué me he puesto a recordar todo esto ahora? Estoy preparando «las cosas»,
para llevar manana al colegio, de un nuevo alumno de Educacidon Infantil, 3 afos,
un tumor, pérdida visual importante. Habra que valorar las habilidades del nifo, los
recursos del colegio, los sentimientos de la familia, etc., y comunicar, ir tomando
decisiones... Y de alglin modo, aparecié en mis manos, entre otros muchos papeles, un
cuento de E. Galeano que, mezclado con los preparativos, ha provocado este efecto
evocador de experiencias anteriores.

He aqui el cuento: tal vez, cuando terminen de leerlo, entiendan por qué se activa-
ron de pronto estas vivencias...

Diego no conocia la mar.

El padre, Santiago Kovadloff, lo llevé a descubrirla.

Viajaron al sur.

Ella, la mar, estaba mas allad de los altos médanos, esperando.
Cuando el nifio y su padre alcanzaron por fin aquellas

dunas de arena, después de mucho caminar, la mar

estalld ante sus ojos. Y fue tanta la inmensidad de la

mar, y tanto su fulgor, que el nifio quedé mudo de hermosura.
Y cuando por fin consiguié hablar, temblando, tartamudeando,
pidid a su padre: —iAyldame a mirar!

El libro de los abrazos, Eduardo Galeano.
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Nos necesitamos todos: familias, maestros, especialistas... para llegar a apreciar la
inmensidad de la vida de cualquier nifo...

¢Quién sabe? Quizas los buenos principios de la educacion inclusiva, y las aportacio-

nes del braille, tengan alguna buena relacién con los buenos cuentos de final abierto,
con la poesia...
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Experiencias

Una herramienta para atencion temprana:
la carpeta de presentacion como recurso facilitador
de la escolarizacion'

An early care tool: the introductory portfolio
as a resource to facilitate schooling

C. Garcia-Trevijano Patron®

Resumen

Se presenta la adaptacion del recurso denominado Communication portfolio (DeCaluwe
et al.,, 2004), desarrollado originalmente para alumnos con sordoceguera. Se describen
las caracteristicas de la carpeta, un documento audiovisual que recoge informacién sobre
el niflo y que le acompana en los cambios de ciclo educativo. Se indican los objetivos de
este recurso, las intervenciones en las que resulta mas util, los casos que han servido
como antecedentes, los procedimientos basicos de elaboracidn, y se valoran sus ventajas e
inconvenientes.
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[N. del Ed.].

2 Cristina Garcia-Trevijano Patrén. Maestra del Equipo Especifico de Atencion Educativa al alumnado con discapa-
cidad visual. Junta de Andalucia-once. Centro de Recursos Educativos de la oNCE en Sevilla. Campo de los Martires, 10,
41018 Sevilla (Espafia). Correo electrdnico: cgtp@once.es.

GARcia-TREVIIANO, C. (2010). Una herramienta para atencion temprana: la carpeta de presentacion como recurso
facilitador de la escolarizacion. Integracion: Revista sobre discapacidad visual, 58, 274-283.

274


mailto:cgtp%40once.es?subject=

- INTEGRACION: REVISTA SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 58 - Septiembre-diciembre 2010 - ISSN 1887-3383 -

Abstract

The article introduces the adaptation of the «communication portfolio» (DeCaluwe et al.,
2004), initially developed for deafblind pupils. It contains a description of the resource, an
audiovisual document that tracks the child's development for as long as he is in school. The
objectives pursued are listed, along with the type of intervention in which this portfolio proves
to be most useful, the case studies that served as precedents and the basic procedures
involved. Its advantages and shortcomings are also evaluated.

Key words

Early care. Second stage of infant education. Audiovisual educational record. Audiovisual
documentation.

1. La atencion temprana y el segundo ciclo
de Educacion Infantil

La atencion temprana se corresponde, en el ambito escolar, con la etapa de Edu-
cacion Infantil. Sus actuaciones estan bien definidas de 0 a 3 afos, donde convive la
intervencidn desde los equipos de atencidon temprana con la escolarizacion en el primer
ciclo de dicha etapa, realizando estos la orientacidén y coordinacién correspondiente en
la mayoria de los casos. Pero dichas actuaciones dejan de estar tan claras cuando el
nino se escolariza en el segundo ciclo de Educacion Infantil, momento en el que, con
frecuencia, deja de ser atendido en este programa.

Pensamos que lo anterior se traduce en un corte, a menudo brusco, en la atencién
que se estaba realizando, perdiéndose un enfoque global del nifio y su familia y unas
posibilidades de colaboracion que creemos muy beneficiosas para todos.

La situacién antes descrita y una organizacién de recursos a menudo insuficiente,
han determinado que desde los programas de atencién temprana no se hayan ge-
nerado formas de intervencidon y colaboracion eficaces y consistentes con el ambito
escolar, en un momento tan importante para los nifios con necesidades especificas
y sus familias como es la escolarizacién en este segundo ciclo de Educacién Infantil.
Consideramos asi, que en el modelo actual de atencién temprana faltan marcos de
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reflexidon y colaboracion, soporte tedrico, atencidn suficiente a las transiciones, asi
COmo recursos y herramientas que puedan propiciar un trabajo conjunto con los cen-
tros educativos y los equipos de apoyo a estos.

Afortunadamente, y sobre todo desde la atencidon a grupos especificos, comienza
a haber diferentes propuestas en este ambito de actuacién. Entre ellos esta el de la
atencién a los nifios y nifias con discapacidad visual, donde, al recibir una atencién
muy especializada, se facilita una generacién de recursos que pueden ser muy utiles
no solo para los nifios con discapacidad visual, sino también para nifios con otro tipo
de necesidades.

2. La carpeta de presentacion como recurso para el transito

Uno de los aspectos que han de cuidarse especialmente en la atencidén a los nifios
con discapacidad es el inicio de la escolarizacion. Esta necesidad se hace obvia en los
nifos y niflas con ceguera y discapacidad visual grave, y para abordarla se realizan
diversas actuaciones, requiriendo algunas de ellas una gran planificacion previa. Pero,
en las primeras edades y, en concreto, en el paso del primer al segundo ciclo de Edu-
cacion Infantil, faltan herramientas concretas que ayuden a facilitar estos procesos.

Esta preocupacion es la que nos ha llevado a disefiar y utilizar el material que des-
cribimos en este capitulo: la carpeta de presentacion, que hemos utilizado en el inicio
de la escolarizacién de algunos nifios con discapacidad visual grave y, en algunos casos,
con otras necesidades. Pensamos que también puede ser muy Util para otros nifios, e
incluso en otras situaciones, y por ello la describimos con detenimiento en este articulo.

2.1. La carpeta de presentacion

La carpeta de presentacion es un documento con imagenes donde el nifio habla
de si mismo, de sus habilidades, de sus dificultades, de como esta trabajando y de
las adaptaciones que necesita. En ella se recogen también la experiencia y el trabajo
realizado, explicado desde la realidad del nifo.

La idea inicial es utilizarla en el cambio de la escuela infantil al colegio, en el paso

del primer al segundo ciclo de Infantil, aunque hemos visto que puede ser util en
cualguier momento, incluso en edades posteriores.
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La carpeta acompana al nifio, habla de él y ayudara a que los profesionales que estan
a su alrededor le den el tiempo que él, por su edad, o por otras dificultades, no puede
pedir. Transmitira también confianza y tranquilidad a los profesionales que lo acogen, en
cuanto a las adaptaciones metodoldgicas con las que esta trabajando y en cuanto a las
habilidades que tiene conseguidas, aunque no las muestre en esos primeros momentos.

2.2. Objetivos

La carpeta pretende, ante la situacién de cambio, en un nuevo entorno y ante
nuevos profesionales, facilitar la adaptacion de todos los implicados. Esto lo hace do-
tando a los profesionales de un conocimiento rapido y préximo de las caracteristicas
y necesidades del alumno del que se estan haciendo cargo. Es una manera rapida
y facilmente entendible de conocer sus necesidades y su método de trabajo, y asi
tranquilizar los miedos iniciales.

Pero ademas, el trabajo con la carpeta nos ha mostrado que es muy util para otros
aspectos:

1. Su misma realizacién permite y obliga a una discusion y a un trabajo conjunto de
todos los que intervienen con el nifo, lo que es bueno para la misma intervencion.

2. Facilita trabajar con los padres la realidad de su hijo y su preparacion y participacion
en los cambios que implica la escolarizacién. La elaboracién de la carpeta propicia
el didlogo con los padres y aclara ideas en cuanto a las necesidades del nifo.

3. Aunque, en principio, se pensé solo para la comunidad educativa escolar, también
puede ser muy Util para la familia extensa, por cuanto ofrece informacion sobre
aspectos del niflo que, a menudo, no conocen bien. Ayuda asi a presentarlo al
entorno familiar no tan préximo.

La carpeta se convierte asi, de forma general, en un facilitador de la intervencidn,
tanto para profesionales como para los padres.

2.3. ;En qué intervenciones es util el uso de la carpeta?

La elaboracion y el uso de la carpeta serian Utiles en la intervencidn que realizamos
con todos los nifos con necesidades especificas, del tipo que sean, aunque la idea nace
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de la poblacién con déficit visual grave. Cuanto mas complejas sean las necesidades
del nino, mas util sera una herramienta de este tipo.

Cuando estos nifos realizan un cambio, no es infrecuente que, en el proceso de
adaptacién al nuevo entorno, adquisiciones que parecian estar consolidadas no se
muestren y parezcan haber desaparecido. En poco tiempo, y una vez que el nifio haya
podido adaptarse, dichas habilidades podran emerger.

En este complejo momento no es raro que se genere, ademas, cierta frustracién
y desconfianza entre los profesionales. Los que atendian al nifio sienten que no se
valora su trabajo anterior y que se desconfia de su informacién, y por otro, los nuevos
profesionales que acogen al nifio, de alguna manera, empiezan de nuevo, como si se
tratara de un nifio nuevo y totalmente desconocido, con la pérdida de tiempo que esto
significa para todos.

Esta situacién, no por frecuente deja de ser dolorosa para los profesionales y, como
minimo, confusa para los padres. En ninos con dificultades para el cambio en si y con
regresiones importantes en su desarrollo, en estos momentos del cambio, la carpeta
sera de gran utilidad.

También sera muy Util para nifios que nos estén mostrando en su desarrollo aspec-
tos muy concretos que queremos que se tengan especialmente en cuenta.

2.4. Antecedentes

La idea inicial de la realizacion de la carpeta nace del trabajo con un nifio
concreto, el cual presentaba ceguera total y dificultades muy graves de relacion
y comunicacion. Fue atendido en nuestro programa de atenciéon temprana desde
bebé. El trabajo con él en la guarderia nos estaba mostrando su dificultad en
adaptarse a entornos nuevos. Sabiamos que la adaptacién inicial iba a ser muy
dura para todos: el nifno, su familia, nosotros como apoyo, y el centro que lo
acogia de nuevo.

Es importante destacar que este nifo mostraba una gran dificultad ante los cam-
bios. Ademas, con frecuencia, se negaba a participar en actividades que en otros
momentos habia dominado y disfrutado. Esa tendencia a las regresiones hacia que
nos preocupara enormemente el cambio de escolarizacion.
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Nos plantedbamos cdémo ayudarlo. Dabamos por hecho que debiamos seguir
consolidando su desarrollo y ayudando a los padres en su vida diaria. Pero, équé
mas podiamos hacer? En nuestro trabajo, tenemos claro que cuanto mayores sean
las dificultades del nino, mas organizado tendra que ser el entorno que debemos
contribuir a disefar.

Estabamos en estas reflexiones cuando leimos un articulo de la revista Entre dos
mundos, que recoge articulos relacionados con la discapacidad visual publicados
en otros idiomas. En dicho articulo, cuya referencia se recoge en la bibliografia, se
habla de un instrumento: la cartera de comunicacion. ilnmediatamente pensamos
que podria ayudarnos! Es «una combinacion de fotografias, videos y texto disefa-
dos para compartir informacion entre los integrantes de un equipo educativo que
incluye a la familia y a otros interlocutores. Proporciona una visién holistica de cada
alumno... Las carteras ayudan a que los nifos cuenten todo acerca de si mismos de
una manera agradable para sus interlocutores». La cartera de comunicacién es un
recurso facilitador de la comunicacion para las personas con sordoceguera y esta
bien descrita en dicho articulo.

Pensamos que copiar esta idea, adaptandola a nuestras necesidades, seria
una buena manera de ayudar. Conociamos ya otros materiales que abundaban
en la misma idea (entre ellos, informes, como los que nos entregaba el Equipo
de Orientacién Educativa de nifios con discapacidad motérica, y otros citados en
la bibliografia). Queriamos que los profesionales de su futuro colegio, al observar
las imagenes, confiaran en que el nifio pudiera recuperar su ritmo y las habili-
dades que en él se mostraban, aunque en ese momento de cambio pareciera no
tenerlas.

Quisimos darle al nifio la voz que en ese momento no tenia. Era como decirle,
«vamos a ir por delante de ti mientras que lo necesites, intentando facilitarte el cam-
bio para que los nuevos profesionales te conozcan mejor y confien en ti y en tus
posibilidades. No vamos a esperar a que te recuperes y adaptes a la nueva situacion
para que les demuestres los que puedes hacer».

2.5. Elaboracion

La carpeta es un material que incluye fotos y texto, donde el nifio habla de si mismao.
Esta redactado en primera persona y de una forma asequible para todo el mundo.
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Cada apartado tiene su texto, dando voz al nifio, intentando ser breves pero expre-
sando con claridad lo que se quiere mostrar. El texto debe reflejar y ser respetuoso
con las necesidades del nifno.

La informacidon que se pretende dar tiene relacidon con las necesidades en cuanto
al desarrollo, aprendizaje, adaptaciones y recursos que el nifio esta necesitando en el
momento en que se realiza dicho cuaderno. Es decir, todo aquello que necesita igual y
diferente de los demas. Asimismo, el nifio habla de sus gustos, sus habilidades y sus
miedos. De lo que hace y en qué tiene problemas.

No se trata de sefalar lo que no tiene o no hace, sino de resaltar qué hace o qué
necesita para ser mas auténomo e incorporarse desde sus necesidades al nuevo en-
torno que lo acoge. Tal como lo hemos pensado, la carpeta de presentacion no es un
informe, puesto que no se dan datos médicos, ni privados, del nifio o de su entorno.

No debe ser excesivamente extenso, para que no canse, pero si recoger los aspec-
tos fundamentales que permitan presentar al nifio.

Esta elaborado como un album de fotos. Puede ir en formato digital, aunque segui-
mos recomendando tenerlo a mano, en imagenes, para que todos los profesionales
puedan acceder a él facilmente.

2.5.1. Apartados
Los apartados que proponemos incluir son los siguientes:

Presentacion del nifio y su familia.

Presentacion de caracteristicas de personalidad/dificultades, de forma general.
Presentacion del entorno escolar.

Presentacion del entorno social, situaciones de relacion, recreo...
Presentacion de areas de trabajo.

Presentacion de situaciones de transicion.

Presentacion de necesidades especificas.

Adaptaciones concretas. Adaptaciones del entorno.

. Trabajo que realiza el nifio con los diferentes profesionales.
10.Preferencias.

11.Miedos.

CONOU A WN R
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12.Expectativas.
13.Actividades fuera del colegio.

En funcion de los aspectos que mas nos preocupen, seleccionaremos o insistiremos
en unos o en otros.

2.5.2. Temporalizacion

La elaboracién de la carpeta corre paralela a la preparacion del cambio de etapa del
nino. Normalmente, esto se hara en el curso anterior, entre enero y junio.

Proponemos las siguientes fases:

1. Decision inicial de elaborar la carpeta. Beneficios y dificultades. Discusidn.

2. Propuesta a la familia, con explicacion de los objetivos de la carpeta.

3. Propuesta a la direccidn del centro educativo. Elaboracién de las autorizaciones
pertinentes de cara a la realizacidon de las fotografias, no solo del nifio sino

también de los compaieros de la clase.

4. Reunién de los profesionales que atienden al nifio. Esbozo inicial de apartados
que debemos recoger en la carpeta.

5. Una vez que los apartados estan organizados, se recoge el material grafico, en
las diferentes situaciones. Para ello, debe disponerse de la cadmara de forma
permanente.

6. Conforme se acerque el final del curso, se deben repasar los apartados y las
imagenes correspondientes. Se comprueba la agrupacion de fotos y apartados.
Comprobacion de que los apartados son suficientes.

7. Redaccion de los textos.

8. Reunidn con la familia de cara a analizar lo realizado en el centro y lo aportado

por ellos en el domicilio, afiadiendo lo que se considere necesario. Lectura con-
junta de los textos y reflexién junto a la familia.
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9. Organizacion del material. Reunidn de los profesionales implicados para la revi-
sién de textos en equipo y la elaboracion de borrador definitivo.

10.Reunidén con los padres cara a analizar ese borrador.
11.Dar por finalizado el documento, tanto en papel como en soporte digital.

La carpeta final acompafiara al nifio en su incorporacién al centro escolar, y a noso-
tros en las reuniones iniciales con su tutor y el equipo de apoyo del centro. Asimismo
entregamos el material a los padres.

2.6. Ventajas e inconvenientes

Pensamos, como hemos descrito, que la elaboracion y el uso de la carpeta
tienen muchas ventajas. Basicamente, nos da una idea clara e inmediata de las
caracteristicas, necesidades y recursos que el nifio esta utilizando, y lo hace a través
de imagenes, con la enorme fuerza que estas tienen en esta sociedad donde la
informacidén visual es tan importante. Nuestra experiencia, y su uso en diferentes
intervenciones, nos sigue mostrando su eficacia cara a la incorporacion de algunos
nifos a los centros educativos o, en general, para acompanarlos en las situaciones
de cambio.

Sobre la idea inicial que hemos descrito podemos realizar las adaptaciones necesa-
rias, segun los objetivos concretos que nos requiera cada intervencion.

Su elaboracion presenta algunos inconvenientes. Entre ellos destacamos que re-
quiere mucha dedicacion, tener siempre la cdmara a punto y hacer muchas fotos. A
menudo tendran que ayudarnos, porque a veces es imposible estar interviniendo con
el nifio y, al mismo tiempo, estar pendiente de realizar las fotos.

También, conforme nos acerquemos a la elaboracion final de la carpeta, nos asegu-
raremos de tener recogidas imagenes de todos los apartados que queramos destacar
y, si nos faltan, tendremos que estar muy pendientes de completar esa informacion.

Antes de iniciar la elaboracién de la carpeta, segun la ley de proteccion de datos, es

imprescindible que contemos con las autorizaciones correspondientes, no solo de los
padres del nifio, sino también de quien aparezca en las imagenes.
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Experiencias

El Servicio de Atencion Temprana
para nifios con sordoceguera en Aragon

Early care service for deafblind children in Aragon, Spain

M. Gonzélez Donate, M. P. Aliaga Bescds'

Resumen

En este articulo se presentan los rasgos generales del Servicio de Atencién Temprana a
nifos con sordoceguera afiliados a la ONCE en Aragodn: objetivos, metodologia, principios de
intervencion, poblacién atendida. Se describe uno de los proyectos llevados a cabo en Aragon
en dos colegios de Zaragoza: las Aulas Especificas de Atencidon a Alumnos con Sordoceguera,
en las que se llevan a cabo actividades de formacion de profesionales y se establecen las
estrategias de comunicacion con los ninos.

Palabras clave

Atencion temprana. Nifios con sordoceguera. Metodologia de intervencion. Aulas Especifi-
cas de Atencion a Alumnos con Sordoceguera.

Abstract

This article discusses the general characteristics of ONCE's early care service for deafblind
children in the Spanish region of Aragdn: objectives, methodology, intervention principles
and the target population. The author describes one of the projects implemented in Aragén:
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specific classrooms for attending to deafblind pupils in two schools in Zaragoza, where
professionals are trained and strategies for communicating with the children are established.

Key words

Early care. Deafblind children. Intervention methodology. Specific classrooms for deafblind
pupils.

Introduccion

El Servicio de Atencion Temprana de la ONCE en Aragdn a niflos con sordoceguera
es un servicio especifico. De acuerdo con el Libro blanco de la atencién temprana
(Federacién Estatal de Asociaciones de Profesionales de Atencidn Temprana (GAT),
2005) entendemos esta como «el conjunto de intervenciones, dirigidas a la poblacion
infantil de 0 a 6 afos, a la familia y al entorno, que tienen por objetivo dar respuesta
lo mas pronto posible a las necesidades transitorias o permanentes que presentan los
nifos» con sordoceguera.

La sordoceguera no debe considerarse como la sordera sumada a la ceguera,
sino como una tercera discapacidad que implica una pérdida total o parcial de los
sistemas auditivo y visual, causando dificultad en la construccién del yo, en la co-
municacion, en el descubrimiento de los otros y del mundo, en la movilidad, en los
aprendizajes y en otros problemas de desarrollo que requieren de una metodologia
especializada.
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El Servicio va dirigido a ninos con sordoceguera afiliados a la ONCE. Esta condicién
ha de estimarse considerando conjuntamente un criterio cuantitativo y otro cualitativo
o funcional. Dicha consideracion bilateral es imprescindible y determinante, pues se
fundamenta en la propia definicion de sordoceguera, establecida de acuerdo a la
tendencia y a las normativas espafiola e internacional al respecto. De esta manera, se
especifican a continuacién ambos aspectos:

e Criterio cuantitativo. Padecer una pérdida auditiva binaural superior a 25 dB
de media en el oido mejor, constatable mediante informes médicos auditivos,
adjuntando Potenciales Evocados Auditivos (PEA) o audiometria.

e Criterio funcional o cualitativo. Funcionalmente, cumplir al menos una de las
siguientes condiciones:

1. No responder en absoluto a estimulos sonoros o responder de forma incon-
sistente (poco fiable).

2. No responder a la voz o responder de forma inconsistente (poco fiable) e
inadecuada.

3. Tener un lenguaje oral dificil de comprender, ininteligible o carecer en abso-
luto de lenguaje.

4. Tener dificultad para comprender mensajes y, por tanto, para comunicarse —
aunque el lenguaje oral sea apropiado a su edad—, si se modifican respecto
a la norma habitual algunas de las siguientes variables: posicion respecto del
interlocutor, intensidad de la voz, distancia y ruido ambiental.

Actualmente, en Aragdn, la poblacidon de nifios con sordoceguera atendida en el
Servicio de Atencion Temprana es:

e Dos de 0 a 3 anos.
e Cinco de 3 a 6 anos.

Dos de estos nifos estan escolarizados en centros ordinarios. El resto estan escola-

rizados en un Aula Especifica de Atencion a Alumnos con Sordoceguera. En todos los
casos cuentan con un mediador segun sus necesidades.
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El objetivo general de este servicio
Ayudar a nifnos y a sus familias a encontrar nuevas formas de adaptacién que permitan:

e Conseguir, en el ambito cognitivo, una estructuracion coherente del mundo fisico.
e Alcanzar, en el ambito emocional, un desarrollo arménico de la personalidad.

Atender las necesidades de los problemas de comunicacién que presentan los nifios
con sordoceguera de acuerdo a la metodologia y los procedimientos establecidos por
la Unidad Técnica de Sordoceguera de la ONCE.

Principios generales de intervencion
La prioridad en la intervencidn con los nifios es la de potenciar al maximo sus ca-

pacidades a través de la busqueda de un desarrollo cognitivo, comunicativo y linglistico
acorde con las caracteristicas personales. En este sentido, se puede concretar en:

Establecer un buen vinculo con el nifio, que nos permita ser su contacto e
intérprete de todo cuanto hay y sucede a su alrededor.

e Procurar al alumno un acercamiento y un conocimiento del mundo, ponien-
do al alcance del sistema perceptivo todo cuanto hay o acontece a su alrededor.

e Ofrecer situaciones de interaccion comunicativa que se apoyen en contex-
tos motivantes —para que puedan conocer la realidad, se interesen y participen
de ella— y sostengan la adquisicién de aprendizajes.

e Motivar el proceso de desarrollo de la comunicacién, ofreciendo respuestas
coherentes a cada accion, para que esta que pueda ser interpretada como una
expresion, independientemente de que lo sea o no.

e Favorecer una adecuada coordinacion entre los profesionales del Centro de
cara a establecer estrategias metodoldgicas conjuntas.

e Desarrollar, tanto como sea posible, el potencial individual del niio, sus

capacidades y habilidades, propiciando la integraciéon en el contexto en el
que se desenvuelve.
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e Utilizar el tacto como canal esencial en la recepcion de estimulos, de co-
municacién y de aprendizaje. No obstante, toda actividad debe ser presentada
de forma que pueda ser percibida, considerando la maxima utilizacién de los
sentidos sensoriales disponibles.

e Dotar de respuesta a las acciones de los nifios a las que se pueda dar sentido
intencional.

e Establecer un entorno de intervencion que sea relajado fisica y funcio-
nalmente, y que ofrezca sensacion de seguridad y confianza para conseguir
una atmosfera calida y motivante.

e Estructurar la actividad diaria a través de agendas y rutinas

e Acompanar y escuchar a la familia en el desarrollo del niifo. Se interviene
mediante el modelado de actividades en el hogar.

Aulas de Atencion a Alumnos con Sordoceguera

En Aragodn existen actualmente dos aulas de Atencién Especifica a Alumnos con
Sordoceguera, una en el Colegio de Educacidon Especial «Jean Piaget» y otra en el
Colegio para ninos sordos «La Purisima y San José».

La creacion de estas aulas atiende a dos objetivos:

o Disefiar propuestas que mejoren la atencion de los nifios con sordoceguera en
nuestra comunidad autéonoma.

e Crear especialistas en sordoceguera que acerquen la metodologia de interven-
cion a los profesionales que intervienen directamente con los nifos.

Actividades
e Formacién (diseno, planificacion, desarrollo, gestién y evaluacion) de los es-

pecialistas de la Unidad, profesionales de la ONCE y otros profesionales que
intervienen con los ninos.
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e Realizacidon de jornadas, seminarios, estudio de casos, sobre materias especifi-
cas relacionadas con la sordoceguera.

e Coordinacion y seguimiento de toda la atencidn educativa de este colectivo en
la comunidad auténoma.

e Produccion de recursos didacticos y tecnoldgicos ajustados a las necesidades de
los nifios.

e Creacién de un fondo bibliografico especializado en sordoceguera.

Actuaciones especificas en el Aula de Sordoceguera
Formacion de los profesionales

La formacion especifica en sordoceguera ha constituido una de las lineas prioritarias
para llevar a cabo una adecuada intervencion con los nifios.

Formacion de los diferentes profesionales del colegio: tutores, logopedas, enfer-
mera, fisioterapeutas, auxiliares, orientadora. Realizacion de sesiones especificas de
formacién en colaboracidon con las asesoras técnicas de la ONCE con los siguientes
contenidos: conceptualizacion de la sordoceguera y problemas asociados; ceguera
cortical; prueba de evaluacion de la eficiencia visual en nifios que no colaboran con el
examinador; caracteristicas de los nifios; lengua de signos utilizada para la comunica-
cion; sensibilizacion ante la discapacidad visual y desarrollo haptico. La metodologia
empleada en la formacién se ha centrado en talleres, visionado de videos, puesta en
comun de informes, asesoramiento en cuanto a recursos bibliograficos, tiflotécnicos y
materiales para el aula, y coordinacion semanal con la asesora del Equipo Especifico
de Atencion Educativa de la DGA-ONCE.

Entender el papel y las funciones del mediador dentro del aula.
La comunicacion con los ninos

La comunicacion con los nifios viene determinada por el tipo de sordoceguera (con-
génita o adquirida) y las deficiencias intelectuales y motoras asociadas.

GoNZALEZ, M., y ALIAGA, M. P. (2010). El Servicio de Atenciéon Temprana para nifios con sordoceguera en
Aragon. Integracion: Revista sobre discapacidad visual, 58, 284-291.

289



- INTEGRACION: REVISTA SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 58 - Septiembre-diciembre 2010 - ISSN 1887-3383 -

Estrategias empleadas

Organizacion y estructuracion del espacio y del tiempo

Todos los espacios que utilizamos en el centro —aula, comedor, aula de musica,
sala de psicomotricidad, sala de fisioterapia, recreo...— estan sefializados mediante
unos anticipadores tactiles y visuales acompafados de una fotografia con el signo
empleado, con el fin de potenciar la orientacién en el espacio. En un principio, se
partid de un espacio limitado para ir ampliandolo poco a poco. Cada cosa ha de tener
un lugar concreto en cada uno de los ambientes en que se mueve el nino. También es
importante cuidar el lugar donde se realizan las actividades. Cada tipo de actividad se
desarrollara en un lugar determinado para ayudarles a anticipar.

La organizacion del tiempo se lleva a cabo a través de agendas anticipado-
ras. Este recurso hace previsible la propuesta estimular y favorece la anticipacién,
proporcionando seguridad. Esta estructuracién ha de tener en cuenta el orden de
tiempo: la secuencia de realizacion en el tiempo de las actividades diarias debe estar
perfectamente estructurada, para ayudar al niflo a conseguir una secuencia temporal,
una idea de tiempo.

Tablon de comunicacion y signo personal
Para que todos los profesionales del Centro sepan como comunicarse con los nifos,

se coloca un tablén en un lugar visible, en el que todas las semanas se van exponien-
do los signos que utilizan.

GonzALEZ, M., y ALiaga, M. P. (2010). EI Servicio de Atencion Temprana para nifios con sordoceguera en
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Igualmente, cada profesional utiliza un signo personal como forma de iniciar la
interaccién y como anticipador de la actividad.
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Experiencias

Una experiencia de trabajo en grupo
desde la atencion temprana

A group work experience in the context of early care

M. Bello Rovira, M. Juanet Julia, M. Mafiosa Mas,
M. Morral Subira, T. Ribera Vilella!

Resumen

Las autoras de este articulo, integrantes del Equipo de Atencidon Temprana del Centro de
Recursos Educativos de la ONCE en Barcelona, resaltan la importancia del trabajo en grupo
dentro del proceso asistencial, y presentan su experiencia con un grupo de madres y nifios
con discapacidad visual y deficiencias multiples. Describen la metodologia adoptada, asi como
la evolucidn de la experiencia y los objetivos alcanzados.

Palabras clave

Atencion temprana. Trabajo grupal. Plurideficiencia. Intervencidon familiar. Trabajo con
padres y madres.

Abstract

The authors of this article, members of the early care team working out of the ONCE
educational resource centre at Barcelona, stress the importance of group work in the support
process and discuss their experience with a group of mothers and their visually and multiply
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disabled children. They describe the methodology adopted, developments throughout the
experience and the objectives met.

Key words

Early care. Group work. Multiple disability. Family intervention. Work with parents.

Justificacion

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

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

Por todo ello, hace ya unos anos, nos planteamos, como parte de nuestra metodo-
logia de trabajo, la creacién de diferentes tipos de grupos:

e Grupo de padres.

e Grupo de nifos.

e Grupo de madres y nifios.

e Grupo de madres y ninos multidiscapacitados.

BELLO, M., JUANET, M., MARNOsA, M., MorrAL, M., y RiBERA, T. (2010). Una experiencia de trabajo en grupo
desde la atencion temprana. Integracion: Revista sobre discapacidad visual, 58, 292-300.

293



- INTEGRACION: REVISTA SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 58 - Septiembre-diciembre 2010 - ISSN 1887-3383 -

Objetivos generales del trabajo con grupos

Favorecer la comunicacion.

Crear un espacio de escucha y contencion.

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

Crear un espacio de diagnostico visual y global.

Favorecer el desarrollo global de cada nifo.

Iniciar y fomentar la individuacién/separacion.

Iniciar y fomentar la socializacion.

Metodologia de los grupos

Horario y frecuencia: En funcién del tipo de grupo.

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

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

La funcion de los profesionales es, principalmente, la contencion del grupo,
entendida como la capacidad que han de tener los terapeutas para que, a
partir de una actitud de escucha empatica, puedan elaborar la ansiedad, es
decir, las emociones y sentimientos que surgen de la situacidn que padecen,
transmitidas por el grupo y devolverlas a este, para que los miembros que lo
forman puedan entender, modular y elaborar el sufrimiento y el malestar del
propio grupo. Esto es lo que crea pensamiento, o sea, tener capacidad para
entender y ponerse en el lugar del otro, asumiendo responsabilidades por los
aciertos y los errores de nuestra propia actitud.
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Esto genera pensamiento y promueve esperanza, es decir, crecimiento emo-
cional y personal. Como dice Meltzer, el crecimiento solo se promueve a través
de aquella angustia que permite pensar y luego actuar. Y esto es lo que hace la
madre frente a su hijo que llora, piensa qué le puede estar pasando, se pone en
su lugar y actta en funcién de lo que cree, o bien lo abandona en su malestar
cuando la madre no puede hacerse cargo de esta angustia.

Experiencia de trabajo con un grupo de madres
y nifios multidiscapacitados

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

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

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

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

e Compartir diferentes modelos de relacién.

e Iniciar o fomentar la separacién/individuacion.

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

La segunda parte, de una media hora de duracién, esta pensada y estructurada para
favorecer el didlogo entre las madres, con el objetivo de poder compartir ilusiones,
preocupaciones, emociones, dificultades de la crianza... y la valoracién de la sesidon de
trabajo que acabamos de realizar.
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El grupo esta compuesto por cuatro parejas (de madres y nifias) y dos terapeutas.

e Pareja A (12 meses): N. es madre de A., es una segunda gestacion, tie-
nen otro hijo mayor. A. es una nina con plurideficiencia, aun no tiene un
diagndstico definitivo, pero sabemos que padece un bvc (déficit visual
cerebral).

e Pareja B (14 meses): I. es madre de E. Hija Unica. E. presenta una displasia
septo-dptica. Este déficit conlleva bvc, problemas neuroldgicos y hormonales.

e Pareja C (24 meses): N. es madre de B. B. es una nifia con plurideficiencia ain
sin diagndstico definitivo; tiene bvc.

e Pareja D (12 meses): Is. es madre de M. Es una nifia con plurideficiencia, aun sin
diagndstico definitivo; tiene pvc.

1.2 Sesion: Es el primer dia del grupo. Las madres conocen a las terapeutas pero
no se conocen entre ellas. El terapeuta hace el encuadre del grupo, explicando los ob-
jetivos asi como donde se llevaran a cabo las sesiones y su duracion. Seguidamente,
se presentan las madres y ellas a sus hijas.

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

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

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

e Juegos de estimulacién visual a través de luces.

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

B., a través del pie, toca por casualidad a A. La terapeuta recoge este pequefio
gesto y lo interpreta como una actitud comunicativa; esto tranquiliza a las mamas.
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Las madres van hablando de lo que les preocupa. La madre de A. expresa su inquietud
porque su hija no coge nada con la mano. La madre de E. la anima diciendo que su hija
tampoco lo hacia, que tardé mucho en hacerlo, pero que ahora lo estaba consiguiendo.

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

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

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

La mama de E. nos explica que ella no sabe cédmo mira su hija. Todas expresan
lo mismo, no saben lo que ven ni cdmo ven. La terapeuta, a partir de una actividad
muy sencilla, va intentando mostrar cdmo utiliza E. su visidén, y pone palabras a todos
sus gestos, sonidos y a las posiciones oculares que E. hace cuando mira. E. se queda
inmovil cuando ve un estimulo, agacha la cabeza a la vez que baja los ojos y cierra un
poco sus parpados... es un inicio. La mama lo observa y lo entiende.

El tiempo de juego ha terminado. Las nifias descansan en brazos de sus madres
0 en una posicion cdmoda. Empezamos el segundo tiempo, donde las mamas pue-
den compartir sus sentimientos y emociones. La mama de A. explica como fue el
nacimiento de A. N. dice que ella, cuando nacid, ya notd que algo no iba bien. A los
4 meses llegd la evidencia (llora). Continda diciendo que lo peor es que no tiene
diagndstico. A las otras mamas les sucede lo mismo (estan tristes, llorosas...). Todas
expresan lo duro que es que nadie te diga nada, que nadie sepa de dénde vienen los
problemas y por qué.

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

Evolucion y observaciones acerca del grupo

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

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

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

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

Para las nifias, este espacio significd un tiempo y un lugar donde encontrarse con
sus madres y mostrar sus competencias, a la vez que estas iban entendiendo y com-
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partiendo las respuestas de sus hijas. Poco a poco se pudo llegar a momentos donde
sus madres podian dar significado a sus actitudes.

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

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

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

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

Jornadas de familias: talleres para madres y padres
de nifios de Educacion Infantil

Family days: workshops for parents of infant school children

M. D. Garcia Payd, C. Manso Miguelafiez,
M. C. Martinez Martinez, M. I. Montoro Ruiz, I. Salvador Xaixo!

Resumen

Se analiza el desarrollo de los talleres realizados en el marco de las Jornadas de Familias
celebradas en el Centro de Recursos Educativos de la ONCE en Alicante, en abril de 2008 y
mayo de 2010. Sus contenidos —estimulacion sensorial e incorporacién a la escuela— fueron
especialmente interesantes para padres y madres de alumnos de Educacién Infantil. El obje-
tivo de estos talleres fue facilitar la implicacion de las familias en el proceso educativo de sus
hijos. Para ello, contamos con madres y padres «colaboradores» encargados de preparar y
dirigir la actividad, incluyendo una puesta en comun que plasmaron en unas conclusiones. Los
profesionales asumimos un «segundo plano». Este planteamiento contribuyd a los excelentes
resultados de los talleres, muy bien valorados por todos los participantes.

Palabras clave

Atencién temprana. Intervencion familiar. Formacion de padres y madres. Talleres de for-
macion. Colaboracion familiar.
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Abstract

The article analyses the workshops held in the framework of the family days organised by
the ONCE educational resource centre at Alicante in April 2008 and May 2010. The contents
(sensory stimulation and school attendance) were particularly relevant for parents of infant
school pupils. The workshops aimed to involve families in their children's education. To this end,
«partnering» parents were asked to prepare and lead the activity, including an experience-
pooling exercise during which the conclusions of the event were drafted. The professionals
remained in the background throughout. This approach contributed to the excellent results
attained and the satisfaction expressed by all the participants.

Key words

Early care. Family intervention. Parent training. Training workshops. Family cooperation.

Introduccion

En el Centro de Recursos Educativos de la ONCE en Alicante somos conscientes
de que la implicacién de las familias es un factor clave en la educacion de los nifios
con problemas visuales graves, pero también sabemos que no es sencillo para los
padres de estos nifos afrontar la compleja tarea que supone la especificidad de esta
discapacidad. Por ello, una de las areas de intervencién de los equipos de atencion
educativa de la ONCE es el trabajo con familias. Sobre el entorno familiar se realizan
diversas actuaciones con diferentes objetivos y metodologias, y aportamos nuestra
experiencia en una actividad muy especial: las Jornadas de Familias.

Las Jornadas de Familias estan pensadas para que los padres de nifios con dis-
capacidad visual, tengan un foro que les permita expresar sus inquietudes, miedos,
dudas, etc., pero también soluciones a las dificultades que se van encontrando a
lo largo del apasionante camino de la educacion de sus hijos. Esta actividad esta
dirigida a la unidad familiar de los alumnos del ambito de intervencion del CRE de
Alicante.

Durante la jornada, mientras los hijos disfrutan con actividades ludico-deportivas, los
padres se implican en diversos talleres preparados y dirigidos por las propias familias, ya
que en estos talleres se intenta dar el maximo protagonismo a los padres participantes.
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Cada taller cuenta con dos o tres padres colaboradores que, con el asesoramiento
de dos o tres profesionales, organizan y dirigen el taller.

Las familias colaboradoras eran propuestas por los coordinadores de caso de los
equipos del ambito de intervencidn, teniendo que cumplir varios requisitos:

e Ser representativas en cuanto al taller: que pudieran aportar su experiencia,
bien por estar viviéndola en el momento presente, como por haberla vivido y
poder transmitirla de forma realista y positiva.

e Ser representativas en cuanto al déficit visual de sus hijos: con resto de visién
funcional y con ceguera.

e Tener dotes comunicadoras y empatia.
El trabajo de las familias colaboradoras consistié en:

e Concretar su aportacion en relacion con el tema del taller y establecer su propio
orden de intervencion.

e Asumir la presentacion del taller, de si mismos y de los demas padres partici-
pantes.

e Ambientacidn del taller y distribucion del espacio.

e Buscar y aportar recursos materiales: exposicién de juegos y juguetes adapta-
dos utilizados con sus hijos, fotografias, videos...

e Mantener un clima positivo en el taller, fomentando la participacién de todos
los asistentes, apoyando su intervencién con una actitud de respeto y recono-
Ccimiento.

e Moderar la puesta en comun.

e Recoger por escrito las opiniones de todos los participantes en el taller para
compartirlas en la lectura final de conclusiones con el resto de padres asistentes
a las jornadas.
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Las distintas experiencias expresadas por las familias colaboradoras, sirven de
punto de partida para una puesta en comun sobre el tema de cada taller, permitiendo
a todos los participantes compartir, sumar y aprender de otras vivencias.

A lo largo de los ultimos afios, en el Centro de Recursos Educativos de Alicante
han tenido lugar dos Jornadas de Familias, con resultados satisfactorios. Nos
centraremos en dos talleres organizados y desarrollados en sendas jornadas,
dirigidos especialmente a las familias de nifios de educacién infantil. En la I
Jornada de Familias, celebrada el 19 de abril de 2008 con el lema «Compar-
tiendo experiencias e inquietudes», se organizd, entre otros, el taller titulado
«Estimulacidon sensorial. Adaptacién de material. Juegos y Juguetes». En las 11
Jornadas de Familias, realizadas el dia 15 de mayo de 2010 con el lema «Aprender
compartiendo», uno de los talleres desarrollados fue el denominado «Del hogar
a la escuela».

A continuacion hacemos un somero repaso de dichos talleres, aportando las con-
clusiones obtenidas por los padres que participaron en los mismos.

Taller «Estimulacion sensorial. Adaptacion de material.
Juegos y juguetes»

Este taller se plantea para los padres de los nifios mas pequeinos (Educacién In-
fantil y Primer ciclo de Educacion Primaria), al considerar la estimulacién sensorial
como un aspecto muy importante en estas primeras etapas, y determinante para los
futuros aprendizajes de los nifos. El juego constituird una de las principales vias de
aprendizaje para el nifio, asi como un elemento favorecedor de la relacién social y del
desarrollo del lenguaje.

En este taller se ha destacado la importancia que tiene estimular cada uno de los
sentidos, y como los padres buscan recursos para que sus hijos con ceguera o con
baja visidn puedan acceder a los juegos y juguetes.

Después de hacer un repaso por las distintas formas de estimulacidon sensorial
sefialamos a continuacidn unas conclusiones que reflejan, en cualquier caso, los as-
pectos sobre los que transcurrid nuestro didlogo.
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En el area de estimulacion visual:

e Es importante utilizar cualquier recurso para llamar la atencién visual del nifio y
animarle a que mire, porque muchas veces para ellos lo mas facil es utilizar el
tacto, y siempre tienden mas a esto ultimo.

e En los juegos hay que dar respuesta a la curiosidad del nifio, aunque el juguete
sea un material que tenga mas sentido para un nino vidente. Por otro lado,
tampoco se debera presionar al nifo que no sienta ninguna motivacion por el
juguete en cuestion.

e Resulta muy interesante que los niflos con resto de visidon aprendan a través del
juego recursos para ciegos (braille, bastén...).

e Algunos recursos y juegos para ninos deficientes visuales que gustan mucho a
los nifios sin problemas de visidon. Hay que aprovechar bien esta circunstancia
para que compartan juntos estos juegos.

e Conviene fomentar el uso de nuevas tecnologias, por la importancia que estan
teniendo para las personas ciegas adultas de cara a conseguir una mayor auto-
nomia. Existen juegos de ordenador adaptados por la ONCE que son accesibles a
nuestros ninos. A través de Internet se pueden encontrar juegos que permiten
ampliar imagenes vy, por tanto, también son accesibles. Uno de los padres que
colabord en el taller nos facilité algunas direcciones utiles. También se puede
optar por adquirir un teclado con letras y signos mas grandes cuya direccién
también se nos facilito.

e La television también es un medio de entretenimiento que gusta a nuestros hijos,
aungue a veces nos puede preocupar el hecho de que se coloquen pegados a la
pantalla para poder ver las imagenes. Hoy en dia, con los nuevos sistemas y pan-
tallas que no provocan fatiga visual —como ocurria en los televisores de tubo—,
no debe importarnos que los nifios pasen tiempo demasiado cerca de la pantalla.

Estimulacion de otros sentidos:

e Debemos estimular a nuestros hijos a explorar con las manos, para que apren-
dan a manipular, a reconocer los objetos y sus partes...
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e No a todos los nifios les gusta tocar todo: cada uno tiene sus preferencias y hay
gue tener paciencia e ir poco a poco cuando un nifio rechaza tocar.

e Muchas veces no hacen falta juguetes muy sofisticados. Los nifios se lo pueden
pasar muy bien con cosas de la casa: una botella de plastico llena de bolitas
que rueda y suena, una sillita usada como corre-pasillos, un baston casero que
ayuda al reconocimiento del espacio, telas de diferente tacto y textura para
emparejar, una pelota dentro de una bolsa de plastico que hace ruido e impide
que se desplace muy rapido...

e Aunque nuestros hijos no puedan ver los colores es importante decirles el
color del objeto que estan tocando como un aprendizaje adaptativo al entorno
social.

e Todos vemos como muy positivas las peliculas infantiles que se adaptan en
la ONCE. A nuestros hijos, en general, les gusta mucho verlas, porque con las
explicaciones que se dan se enteran muy bien de lo que esta pasando. Aunque
lo ideal seria que estuvieran disponibles durante el mismo periodo de tiempo en
gue se proyectan en el cine, pues cuando nuestros hijos las ven y las comentan
con otros nifios, para estos ya no tienen interés pues «han pasado de moda».

e En general, nuestros hijos tienen un sentido del olfato muy agudizado. Nos
preguntan por olores que nosotros, en ese momento, ni hemos percibido. La
informacién que les vamos dando sobre qué olores son y de donde vienen les
sirve para reconocer los espacios.

e La mayoria coincidimos en que nuestros hijos tienen un lenguaje mas ex-
tenso y con mas vocabulario que la mayoria de los nifios de su edad, y esto
es por la cantidad de informacion que ellos reclaman sobre lo que no ven y
todas las explicaciones e indicaciones que los padres les tenemos que dar
continuamente.

Adaptacion de material: juegos y juguetes. Socializacion:

e Encontramos en el mercado muchos juguetes con texturas, sonidos..., adecua-
dos para nuestros hijos cuando son bebés. Lo mas dificil es encontrar juguetes
para los mas mayores.
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e Es necesario adaptar los juegos y juguetes de los niflos que ven para su utili-
zacion por los niflos ciegos, pues, en realidad, nuestros hijos lo que quieren es
jugar a las mismas cosas a las que juegan sus companeros del colegio y amigos.
Hay que dejar a los nifios hacer mas cosas, pues tendemos a sobreprotegerlos
y, si les dejamos, muchas veces nos sorprenden.

e Nuestros hijos tienen mucha dificultad para integrarse en juegos colectivos con
otros nifos. En el parque, los padres tenemos que hacer de intermediarios para
que nuestro hijo pueda jugar con los otros.

e En los centros escolares deberia haber una mayor preocupacion por adaptar
juegos en los que pudieran participar nuestros hijos, pues en el patio muchas
veces estan solos, con los hermanos o maestros.

e Los padres tenemos que buscar y probar mil juegos hasta dar con los mejores —
no necesariamente juguetes muy sofisticados—. Se han presentado materiales
con los que, con adaptaciones sencillas, pueden jugar nuestros hijos: conmuta-
dores con un botén vistoso y grande para accionar juguetes, relieves en plomo
o con texturas pueden hacer un juguete accesible.

Taller «Del hogar a la escuela»

Este taller esta dirigido a padres de niflos con edades comprendidas entre 0 y 6
anos, considerando que en esta etapa educativa se realiza el paso «Del hogar a la
escuela».

Salir del entorno familiar y entrar en el entorno escolar no es simplemente un
proceso de escolarizacion. Con frecuencia, la incorporacién a la escuela infantil
constituye para los hijos y sus padres la primera experiencia con un entorno extrafo
a la familia.

Este hecho supone para el nino: separarse de la madre, perder la seguridad que
le ofrece el entorno familiar, vivir nuevas experiencias..., y para la mayoria de los
padres supone una situacidn de ansiedad y el planteamiento de muchas dudas.
Cuando el hijo tiene una discapacidad, los miedos se multiplican y la situacion es
mas dolorosa.
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Saber que estos sentimientos son comunes en padres que pasan por iguales cir-
cunstancias, puede ayudarles a afrontar de forma positiva la incorporaciéon de sus
hijos a la escuela infantil y sus primeros cursos escolares.

En el taller, representamos el inicio de la escolaridad como un camino a recorrer:
«Del hogar a la escuela», como una sucesion de pasos que hay que dar, tanto los hijos
como los padres.

Algunos de esos pasos los han dado nuestras familias colaboradoras, a las que
estamos muy agradecidos por compartir con nosotros su valiosa y entrafiable expe-
riencia. Sus hijos se encuentran en diferentes momentos del proceso educativo y nos
contaron cémo han vivido estos pasos:

e Del hogar a la escuela infantil: separacion madre-hijo en la incorporacion del
nifo a la escuela.

e En la escuela infantil: inclusion del hijo en el entorno escolar.
e De la escuela infantil al colegio: cambio de etapa educativa y de centro escolar.

Las fotos y el video que mostraron estos padres, con orgullo y satisfaccién, nos
ayudaron a conocer la realidad de sus hijos en su entorno familiar y/o escolar, y a
comprender sus vivencias.

En la puesta en comun, todos participamos aportando nuestra propia experiencia,
opiniones, sugerencias, preguntas, reflexiones...

e La palabra mas repetida en el taller ha sido miedo. Miedo al presente y al futuro,
miedo a los otros nifios y miedo a los adultos, miedo a como trataran a mi hijo,
miedo a lo que otros padres pregunten o hablen de mi hijo, miedo a cdmo se
portara y se sentird mi nifio, miedo a que nadie lo cuidarad como yo, miedo a que
él necesite algo y no lo consiga, miedo a...

e Sobreproteccion ha sido otra palabra utilizada con mucha frecuencia durante
el taller. Todos los padres reconocen tener, en mayor o menor grado, en un
momento u otro, esta actitud, pero saben y comprenden que la sobreproteccién
es perjudicial para sus hijos.
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Superados los miedos iniciales, los padres valoran los efectos positivos
gue tiene la asistencia a la escuela para sus hijos: estimulacion de su
desarrollo madurativo, mayor autonomia, posibilidad de interactuar con ni-
Aos, de vivir como otro nifio... de ser feliz, porque los nifios quieren ninos.
También son conscientes de los efectos positivos que tiene esta nueva
situacidon para los padres: disponer de mas tiempo para otras actividades,
dedicar mas atencidon al resto de la familia y a uno mismo... y ser felices,
al comprobar que sus hijos también lo son. Todos los padres quieren que
sus hijos sean felices.

En el paso del hogar a la escuela infantil las madres, principalmente, dan
mucha importancia a la marcha auténoma, casi la consideran esencial para
que el nifio se incorpore a la escuela, pero también algunas consideran el len-
guaje como algo fundamental para que el nifio pueda pedir lo que necesita,
quejarse de lo que no le gusta y contarles a ellas lo que han hecho, vivido y
sentido cuando ellas estaban lejos.

Cuando hay que dar el paso al cole, los padres de este taller buscan un centro
escolar con las caracteristicas que todos los padres desean para el cole de
sus hijos. Y, ademas, valoran otras caracteristicas: que no esté masificado,
que los profesionales estén sensibilizados con la deficiencia visual, que sean
profesionales carifiosos, que la maestra tenga continuidad en el ciclo, que las
aulas tengan poca o mucha luminosidad (en funcién de la patologia visual de
su hijo), que el espacio esté bien distribuido, sin obstaculos o con posibilidad
de adaptaciones fisicas...

Los padres evidencian la necesidad de estar implicados en el proceso de esco-
larizacion de sus hijos, de hablar con los profesionales del centro escolar y de
contar con el asesoramiento de los profesionales de la ONCE, que valoran de
forma positiva y agradecen publicamente.

Es importante destacar el gran respeto mostrado por todos los participantes ante

las opiniones y emociones expresadas por los demas, al compartir problemas y ofrecer
soluciones.

En la lectura final de conclusiones de los talleres, los padres quisieron transmitir a

las demas familias que:
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e Son muchos los miedos de los padres a la hora de llevar a nuestros hijos a la
guarderia y al colegio, por eso los padres protegemos a los hijos demasiado.
Ellos necesitan su espacio y, por qué no, de vez en cuando, tropezar.

e La escolarizacion es importante para su relacion con otros nifios. Es un error re-
trasar su incorporacion a la ensefianza, porque la experiencia nos ha ensefiado
gue los nifos se espabilan y avanzan.

e No nos adelantemos a los acontecimientos y afrontemos los problemas cuando
lleguen: vivir el presente, y el futuro ya vendra. Los problemas existen pero las
soluciones también.

Con la intencién de animar a los padres que tienen hijos en la etapa de educacion
infantil a dar los pasos necesarios para ir «Del hogar a la escuela», destacamos la
siguiente conclusion expresada por una madre al terminar la jornada: «dejar crecer a
los nifios como nifos que son, aungque eso, a veces para los padres, especialmente las
madres, es complicado». Y afiadimos: pero no imposible.

Conclusiones

Segun la valoracion tanto de las familias asistentes como de los profesionales im-
plicados, los resultados de las Jornadas de Familias han sido muy satisfactorios. Son
muchos los factores responsables de tales resultados, entre ellos queremos destacar
uno: la metodologia seguida en la organizacion y realizacion de la actividad, y, en
concreto, contar con padres «colaboradores» encargados de cada taller.

Hemos comprobado que el hecho de que sean los propios padres quienes preparan
y ponen en practica el taller, quienes intercambian informacion y experiencias, favo-
rece la implicacién de las familias en la actividad, y, como consecuencia de ello, las
actitudes positivas hacia sus hijos y hacia su proceso educativo.
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Experiencias

Experiencias de juego y trabajo TIC con alumnos
de atencion temprana

ICT games and work experiences with early care pupils

S. Boix Hernandez, M. T. Corbella Roqueta'

Resumen

Se presentan y describen tres experiencias realizadas con nifios atendidos por el Equipo
de Atencion Precoz del Centro de Recursos Educativos de la ONCE en Barcelona, con las que
se pretende utilizar la tecnologia como herramienta de juego que les permita un aprendizaje
facil de la interaccion con el ordenador, asi como aprovechar sus ventajas para realizar un en-
trenamiento visual a través de una gran variedad de actividades multimedia. Con esta misma
filosofia de acercamiento de la tecnologia en edades tempranas, se incluye una experiencia
con un alumno ciego de Educacidon Infantil en el aula ordinaria.

Palabras clave

Atencién temprana. Tecnologias de la Informacion y la Comunicacion. Entrenamiento vi-
sual. Juego infantil.

Abstract

The article describes three experiences with children receiving support from the early care
team at the ONCE educational resource centre in Barcelona. The aim of these exercises was
to use play as a tool for teaching children to interact with computers, and to use technology
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for visual training by means of a wide variety of multimedia activities. In the context of this
premise, namely that technology should be introduced very early in life, a fourth experience
was conducted with a blind child in an ordinary infant school classroom.

Key words

Early care. Information and communication technologies. Visual training. Children's games.

Introduccion

Si partimos de uno de los conceptos basicos de la definicién de atencion temprana,
expresado por Pablo Martin Andrade en el afio 2000, «las nuevas aportaciones teori-
cas en las que se apoya la aplicacion practica de los programas de atencidon temprana,
ponen de relieve otros aspectos como son: el ajuste familiar, el apoyo social a la
familia, el disefo del ambiente fisico del hogar, los aspectos relacionados con la salud
del nifio, etc. De ahi que el tratamiento no pueda dirigirse tan solo al nifo, sino que las
actuaciones deban ir destinadas al nifo, a su familia y a la comunidad».? Es decir, no
solo debemos realizar actuaciones destinadas al nifio y a su familia, sino que debemos
analizar el entorno en el que vivimos y adecuarnos al mismo.

Con esta experiencia queremos poner de manifiesto que en el entorno familiar del
nifio, uno de los aspectos a tener en cuenta es el entorno tecnoldgico actual.

El analisis del entorno del nifio con discapacidad visual es primordial, tal y como
Pablo Martin menciona en su escrito, «se trata al nifio como una unidad global, con
dificultades y potencialidades, siempre en interaccidon con el medio. El tratamiento
tendra un enfoque multidisciplinar, destacando el trabajo a realizar con los padres,
tanto a nivel de orientacion como de apoyo para poder interactuar mejor con su hijo»,
y nos ha llevado a plantearnos la necesidad de incluir en el Programa de Atencién
Temprana de los alumnos que asisten al CRE de la ONCE en Barcelona unas orientacio-
nes basicas del uso de la tecnologia en su entorno familiar.

Asi pues, aunque a algunos les parezca aventurado dada la edad de los nifios, debe-
mos abordar el factor tecnoldgico e incluirlo en nuestro dia a dia. Nadie pone en duda la

2 MarTin, P. (2000). La atencion temprana. En: 1. Martinez (coord.), Aspectos evolutivos y educativos de la deficiencia
visual [formato doc], volumen I, p. 131-189. Madrid: Organizacion Nacional de Ciegos Espafoles [N. del Ed.].
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importancia del uso de la tecnologia, entendiendo como tal no solo el uso del ordenador,
sino también el teléfono mdvil, la pantalla de television, los marcos digitales, el iPad, las
pantallas, etc. Nuestro entorno es tecnoldgico y los nifios de hoy en dia estan inmersos
ya desde su infancia en este entorno. Juguetes interactivos, cdmaras digitales...

La tecnologia es un elemento mas a tener en cuenta en esta «interaccion con el
medio». Nos planteamos, pues, la hecesidad de ayudar a los padres a interactuar mejor
con sus hijos en este campo, y aprovechar al maximo los aspectos positivos que la tec-
nologia ofrece: en el campo del juego, en el trabajo, en la potenciacién de las funciones
visuales y en el aprendizaje de conceptos tales como la accién-reaccién, etc.

Usamos la tecnologia de dos formas fundamentales: como un medio para iniciar
la interaccion del alumno con el ordenador y como una herramienta para trabajar
aspectos concretos de la vision, dependiendo del tipo de sesidn en las que haya
participado el alumno.

Experiencias en el Centro de Recursos

Partiendo de la base de lo expuesto anteriormente, se ha desarrollado en el CRE de
la ONCE en Barcelona, un trabajo colaborativo con el equipo de atencién temprana con-
sistente en realizar una serie de sesiones utilizando la tecnologia como hilo conductor
de las mismas.

En este bloque se desarrollan tres experiencias de trabajo en tres modalidades
distintas. Todas ellas tienen su justificacidon y su momento de aplicacion, atendiendo a
cada una de las etapas madurativas del nifo.

En estas experiencias abordaremos los siguientes aspectos:

e La necesidad de un trabajo individual con el alumno con discapacidad visual con
el apoyo del padre o la madre.

e Orientaciones a la familia en el juego padres-hijos con discapacidad visual en un
entorno tecnoldgico.

e La participacion en un grupo «clase».
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En cada una de estas sesiones la tecnologia se aplica con objetivos distintos, y, por
consiguiente, con modalidades distintas de trabajo.

En la primera de ellas —una experiencia individual de trabajo, generalmente con
el apoyo de uno de los progenitores—, la tecnologia, aprovechando su vertiente mo-
tivadora, se convierte en un elemento basico para llamar la atencién del nifio y para
entrenar el funcionamiento visual del alumno.

En la segunda experiencia, la tecnologia pretende convertirse en una herramienta
que facilita la comunicacion padres-hijo, padres-padres, padre-educador.

Finalmente, en la tercera experiencia, la tecnologia se usa como elemento
de cohesién del grupo «clase» a la vez que se trabajan el entrenamiento visual

y el auditivo.

Estas experiencias se han llevado a cabo durante los cursos 2008-2009 y 2009-
2010 en el crRE de la ONCE en Barcelona.

A continuacién iniciaremos la exposicion de las tres experiencias realizadas, no sin
antes presentar el entorno de trabajo.

Descripcion del espacio de trabajo. El aula de tecnologia infantil
La creacién de un aula de estas caracteristicas surge para cubrir las necesidades de
trabajo con alumnos de atenciéon temprana y alumnos con otras necesidades especia-

les afiadidas a la discapacidad visual.

El disefio de la sala se ajusta a los principales objetivos de trabajo que se van a
desarrollar en ella:

e Con alumnos.

1. Trabajo de Entrenamiento Visual individual o con grupos pequenos de alum-
nos aprovechando la tecnologia especifica del aula.

2. Valoraciones de alumnos analizando individualmente el material (hardware
y software) que le serd mas util en su proceso de aprendizaje, con el fin de
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instalarlo en la casa o en la escuela o de orientar en su adquisicion o solicitud
a la administracion.

3. Utilizar diferentes herramientas para facilitar el uso y la eficacia de la
vision.

4. Analizar y experimentar las herramientas mas adecuadas para cada proceso
madurativo y edad (desde los 6 meses).

e Con profesionales.

1. Evaluar las diferentes posibilidades que ofrecen las TIC y sus recursos para
ninos afectados por discapacidad visual.

2. Investigar sobre las nuevas aplicaciones que vayan surgiendo y su eficacia
en diferentes tipos de poblaciéon de alumnos.

3. Mostrar y formar a otros profesionales sobre como y qué ventajas pueden
encontrar en el uso TIC con sus alumnos.

El aula de tecnologia infantil es un aula cuadrangular de unos 5x5 m?, aproximada-
mente, distribuida en cinco espacios, tipo rincones de trabajo pero sin una separacion
fisica visible.

La ambientacién general de la sala se estructura como un espacio neutro de tona-
lidad clara que permite la adecuacién de cada rincén al ambiente mas adecuado a las
necesidades de la diferente poblacion a la que va destinado.

La iluminacion contempla diferentes soportes y localizaciones para adaptarse tam-
bién a cada situacion. Con este objetivo, aparte de la luz general, se ha instalado
una iluminacién de ambiente graduable mediante mando a distancia. Unas cortinas
oscuras permiten oscurecer la sala.

1. Rincon infantil para alumnos entre uno y cuatro afios.

Este rincdén de trabajo estd amueblado con una mesa de unos 40x80x120 cm, y
unas sillas para el alumno y el educador infantil (31x32x26 cm).
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La mesa vy las sillas han sido seleccionadas para proporcionar una correcta posicion
ergondmica del trabajo del alumno con el ordenador.

En la superficie de la mesa de trabajo se distribuyen, al fondo, un ordenador con
un monitor tactil® TFT plano de 17” (Microtouch), con un sistema que permite acercar
o alejar el monitor al alumno segun necesidades; un ratén de color vistoso (rojo) de
pequefias dimensiones que se adecua a las manos del nifo (parecido al de los orde-
nadores portatiles) y una tableta digitalizadora* (WACON) tamafo A4 con lapiz dptico.

2. Mesa con pantalla interactiva.

Espacio equipado con una mesa y una silla escolar. También dispone de una trona
de madera con un disefo sobrio y de gran robustez. Su asiento es amplio y dispone
de un reposapiés regulable en 13 posiciones diferentes, lo que nos permite ajustarlo
a las necesidades del alumno. La barra de seguridad garantiza la sujecion del nifio.
Sin bandeja, puede arrimarse a la mesa y facilita que los alumnos jueguen con el
ordenador.

En esta mesa, el ordenador dispone de una pantalla interactiva de 17” Smart Sym-
podium con lapiz optico, y de un conmutador simple Jelly Bean de color rojo. Este
espacio también se utiliza para trabajar con un Tablet PC conectado a la pantalla
Sympodium.

La pantalla Sympodium facilita la interaccién con el ordenador y ofrece mas preci-
sién a los alumnos, ya que en lugar de usar la mano, se interactia con un lapiz éptico.

Muchas veces hay alumnos a quienes les cuesta controlar el desplazamiento de
la mano por la pantalla tactil. Es decir, en lugar de tocar y reposar, dejan caer la
mano por la pantalla, activando elementos del juego no deseados. Con una pantalla

3 Una pantalla tactil (touchscreen, en inglés) es una pantalla que, mediante un toque directo sobre su superficie per-
mite la entrada de datos y 6rdenes al dispositivo. A su vez, actia como periférico de salida, mostrandonos los resul-
tados introducidos previamente. Este contacto también se puede realizar con lapiz u otras herramientas similares. En
nuestro caso, con la mano (http://es.wikipedia.org/wiki/Pantalla_t%C3%A1ctil).

4 Una tableta digitalizadora o tableta grafica es un periférico que permite al usuario introducir graficos o dibujos a
mano, tal como lo haria con lapiz y papel. También permite apuntar y sefialar los objetos que se encuentran en la pan-
talla. Consiste en una superficie plana sobre la que el usuario puede dibujar una imagen utilizando el estilete (lapicero)
que viene junto a la tableta. La imagen no aparece en la tableta sino que se muestra en la pantalla del ordenador
(http://es.wikipedia.org/wiki/Tableta_digitalizadora).
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interactiva con lapiz 6ptico —como la pantalla Sympodium— esto se evita, ya que la
interaccién debe hacerse con el lapiz dptico.

3. Rincén de bebés y actividades TiC que no precisan el entorno conven-
cional (mesa y silla).

Entrando en la sala, al fondo a la derecha, encontraremos este rincon de 2x2
m?2 con cojines de colores, colchones, etc., y un suelo pavimentado con un parquet
tipo puzzle de color azulado, de un material que absorbe los impactos al realizar
ejercicios y evita la posibilidad de sufrir lesiones. Dispone también de una silla ergo-
nomica plastificada y de cojines ergondmicos de posicionamiento para alumnos con
dificultades afadidas.

Este espacio estd equipado con una pizarra digital interactiva® situada a 40 cm
del suelo (MIMIO con pizarra Veleda de 2x1 m). En esta posicidn, los nifios pueden
visualizar la proyeccion proveniente del techo (un cafdn de proyeccion en el techo)
sentados en los cojines, estirados o en las sillas especiales.

Ademas, se puede poner o quitar una «alfombra de baile»® (dispositivo que permite
acceder al ordenador) para jugar con la mano o pisando la alfombra a la vez que
observamos la proyeccién de la imagen del ordenador en la pizarra.

Otro elemento a tener en cuenta en este espacio es el origen del sonido del juego.
Los altavoces se hallan situados en el mismo plano que el de la pizarra. De este
modo, el alumno escucha el sonido llegando desde el mismo lugar donde se halla la
proyeccién o imagen que deseamos le llame la atencion.

De esta forma evitamos el hecho de que muchos nifios en edad infantil tienen
tendencia a hacer mas caso de las musicas o los sonidos que de mirar la pantalla. Si
situamos la fuente del sonido en el mismo plano no existe ningun problema.

5 La Pizarra Interactiva, también denominada Pizarra Digital Interactiva (ppi), consiste en un ordenador conectado a
un videoproyector que muestra la sefial de dicho ordenador sobre una superficie lisa y rigida, sensible al tacto o no,
desde la que se puede controlar el ordenador, hacer anotaciones manuscritas sobre cualquier imagen proyectada, asi
como guardarlas, imprimirlas, enviarlas por correo electrénico y exportarlas a diversos formatos. La principal funcion
de la pizarra es, pues, controlar el ordenador mediante esta superficie con un boligrafo, el dedo —en algunos casos— u
otro dispositivo, como si de un ratén se tratara. Es lo que nos da interactividad con la imagen y lo que lo diferencia de
una pizarra digital normal (ordenador + proyector) (http://es.wikipedia.org/wiki/Pizarra_Interactiva).

6 Periférico de acceso alternativo al ordenador que simula un joystick (www.xtec.cat/jfonoll).
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4. Rincon escolar convencional. Teclados y ratén adaptado.
Este espacio se halla situado en la parte frontal de la sala, al fondo.

Este rincon esta equipado con una mesa y una silla escolar. En este espacio también
podemos encontrar una trona de madera (ya descrita anteriormente) que permite a
los nifios de 4-5 afos acceder al ordenador.

En este ordenador encontramos un teclado infantil Berchet, un teclado big keys,
un raton adaptado Big track (mas informacién en http://www.vialibre.es/ES/Produc-
tosServicios/Comunicacion/Productos/AccesoOrdenador/RatonesAccesorios/Paginas/
listaproductos.aspx) y un teclado fun kids.”

5. Rincon de juego con la alfombra de baile.

Esta zona, situada al fondo de la sala, a la izquierda, consiste en un espacio de
unos 2x2 m2. Dispone de una mesa con un monitor de 19” y un ordenador portatil.
Colgada en la pared ponemos una alfombra de baile conectada al ordenador me-
diante USB. El alumno se situa frente a la pantalla del ordenador e interactia con el
mismo, tocando con la mano la alfombra que se halla situada en la pared en posicion
perpendicular al monitor.

Este espacio nos permite observar las distancias de trabajo a las pantallas.
6. Zona convencional con camara web.

Esta zona dispone de una mesa movible adecuada para situar a un alumno con silla
de ruedas. Este ordenador dispone de una webcam.®

7 Teclado fun kids: http://bluestork.eu/product/BS-KB-KIDS/Fun-Kids-Keyboard.

8 Una camara web (en inglés, webcam) es una pequena camara digital conectada a un ordenador, la cual puede cap-
turar imagenes (http://es.wikipedia.org/wiki/Camara_web).
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Experiencia 1. Sesiones individuales
Justificacion

El trabajo individual puede ser mas adecuado que el grupal, sobre todo en el caso
de alumnos en una franja de edad mas temprana. El trabajo en grupo, requiere un
nivel madurativo mayor.

Estas sesiones, estan dirigidas por el especialista del Servicio TIC del CRE de la ONCE
en Barcelona, y se realizan con el acompanamiento de los padres y del maestro de
atencion precoz.

Temporalizacion

Esta experiencia de trabajo se realiza con tres nifios con discapacidad visual durante
el curso 2008-2009 y 2009-2010.

Las sesiones de trabajo son quincenales y de una duracién aproximada de 30 mi-
nutos. (Inicialmente la periodicidad de las sesiones era mensual, y con una duracion
de una hora, pero se observo que los nifios mostraban un tiempo de trabajo eficaz de
aproximadamente una media hora, después de la cual se mostraban cansados y con
una menor atencién. Por ello, las sesiones ahora son de media hora y quincenales, lo
gue favorece la consistencia en el trabajo.)

Objetivos

1. Potenciar la visidon funcional del nifo mediante periféricos de facil acceso al
ordenador que permiten una interaccion directa.

2. Mirar la pantalla usando un software motivador.

Trabajar algunas funciones visuales basicas, segun la Dra. Barraga.

4. Hacer seguimientos de los objetos en pantalla.

w

Herramientas de trabajo
Generalmente, los alumnos con discapacidad visual tienen dificultades en el segui-

miento y el control del ratén, sobre todo en edades tempranas. En estos momentos
de inicio, donde el principal objetivo no es el control del ordenador, sino potenciar los
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aspectos visuales del alumno, es fundamental una correcta eleccion de la herramienta
de acceso al ordenador. Este periférico de entrada debe facilitar al maximo el acceso
al ordenador, de forma que la accidn del nifio sea sencilla y obtenga una respuesta
inmediata (reaccion).

La herramienta de acceso al ordenador utilizada es la pantalla tactil. Este periférico
permite al nifo observar en ella los objetos que aparecen, y puede actuar sobre los
mismos sin tener que realizar un movimiento afiadido o un cambio de mirada, como
seria necesario en el caso de utilizar el ratén. Por otro lado, se considera que la
pantalla es mejor que la pizarra digital interactiva, porque el foco de atenciéon en los
mas pequeiios queda centrado en una zona mas reducida.

Profesionales de soporte

En estas sesiones siempre estan presentes la maestra del equipo de atencién tem-
prana que coordina el caso y el especialista en tecnologia, que estructura y organiza
la actividad.

Intervencion de los padres

En todos los casos, al menos uno de los dos padres, ha estado presente en la
sesion y ha participado activamente. El inicio de las sesiones es siempre dificil para
estos niflos: una sala desconocida a la que deben habituarse, un ordenador con una
pantalla en la que, al tocarla, ocurren cosas, una luz tenue en el salon para facilitar la
visualizacion de las actividades, etc.

La presencia de los padres tranquiliza al nifio. En algunas ocasiones, el padre o la
madre sirven de modelo para mostrar al nifio cdmo interactuar con la pantalla.

Al mismo tiempo, el contacto con los padres nos ha ayudado a conocer los objetos
que llaman mas la atencidn del nifio en su casa (pelota, coche, osito, etc.). Esto nos
ha permitido no solo trabajar con software estandar para el trabajo de entrenamiento
visual, sino que nos ha dado la posibilidad de crear materiales especificos para cada
uno de los alumnos basados en los objetos del entorno del nifo.

La valoracion que los padres dan es positiva, ya que han tenido la oportunidad de
expresar dudas relacionadas con el uso de la tecnologia en casa y también han podido
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plantear cuestiones sobre cdmo ven sus hijos, y cdmo pueden ayudarles a generalizar
las observaciones que se hacen en el aula de tecnologia en otros ambitos de su vida.

Presentacion de las actividades

Las primeras sesiones son un primer contacto con las herramientas, y el objetivo
primero es que el nino no sienta miedo a pulsar sobre la pantalla tactil. Por ello,
las actividades consisten en la presentacion de colores o de elementos basicos, sin
trayectorias ni elementos complejos.

Cuando, y dependiendo del nifio, se considera que ha superado este primer contac-
to, se inicia el trabajo mas especifico, pero, para mantener la motivacién, se realiza el
trabajo con las fotografias de los familiares.

La siguiente sesidn se inicia con las dos Ultimas actividades con las que se acaba la
anterior, y se aflade una completamente nueva.

Funciones visuales que se han trabajado
Segun el siguiente cuadro —un resumen de las funciones visuales basadas en el

trabajo de la doctora Barraga—, las actividades que se han realizado contemplan el
trabajo de algunas de ellas.

COLOR

Pintar siguiendo un modelo de colores establecido.
Relacionar objetos diferentes del mismo color.
Reconocer colores siguiendo instrucciones auditivas.

Encontrar el color que se corresponde con el modelo.

CAMPO VISUAL

Modificar el tamafo de los objetos.
Aparicion de los objetos en la pantalla.
Localizacion.

Simular vision tunel para descubrir objetos.

Seguimiento de trayectorias.
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PERCEPCION

Reconocimiento e identificacién de objetos, representaciones simbdlicas: caras, personas y
dibujos.

Detalles interiores: diferencias y semejanzas internas y externas.

Memoria visual.

PERCEPCION ESPACIAL

Coordinacion visomotriz.

Copia de dibujos, lineas y formas.
Lateralidad.

Simetrias.

Parcialmente visibles.
Rompecabezas.

Clasificacion de objetos.

PERCEPCION VISUAL

Diferencia figura-fondo.
Partes-todo, todo-partes.

Concretamente, y teniendo en cuenta la temprana edad de los nifos, se trabajan
basicamente algunas de las tres primeras areas: color, campo visual y percepcion.

Asi, se trabajaron:
Color
e Reconocimiento / aprendizaje de los colores.
Campo visual
e Mirar en la pantalla movimientos y trayectorias de objetos.
Percepcion

e Reconocimiento de figuras.
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e Reconocimiento de objetos.
e Reconocimiento de objetos personales.
e Reconocimiento de personas.
e Reconocimiento de animales.
Software utilizado
Color
Para trabajar el color, se utilizé el siguiente software:

Programa EVO

e Conciencia Visual: aparicién de colores, pantalla completa y media pantalla.

Actividades creadas con PowerPoint

e Reconocimiento de colores.
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Campo visual
Programa EVO

e Seguimiento de trayectorias.
e Trayectorias libres.

Se muestran dos momentos distintos de la trayectoria del objeto:

Actividades creadas con PowerPoint

e Trayectorias horizontales.

e Trayectorias verticales.

0000000
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Percepcion

Para el trabajo de reconocimiento de personas y objetos personales (juguetes del propio
nino), se utilizé un programa educativo y gratuito llamado «Descubrir»> (http://www.anto-
niosacco.com.ar/descubrir.htm), que permite ir descubriendo cualquier imagen que se haya
incluido, destapando los cuadrantes que la cubren con cada pulsacién en la pantalla.

Programa descubrir
Con cada presién en la pantalla tactil se va descubriendo un cuadrante hasta des-

cubrir la imagen al completo. Las imagenes fueron sus juguetes y fotografias de
primeros planos de la familia.

Estas actividades se crearon bajo los siguientes criterios:

1. Las preferencias del nifio, ya que esto facilita el cumplimiento de uno de los
primeros objetivos: que miren la pantalla.

2. Objetos o animales con los que trabajan en sus respectivas guarderias, para
ayudarles a la generalizacion e interpretacién de las imagenes.

3. Fotografias de sus propios juguetes: porque es una gran motivacién para ellos,
y porque es un trabajo de transicién del plano tridimensional al bidimensional, vy,

por lo tanto, ayuda al aprendizaje del reconocimiento de los objetos.

4. Fotografias de los familiares préximos: ayuda a la motivacién para mirar a la
pantalla, y se trabaja el entrenamiento de reconocimiento de figuras humanas.
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El programa se configura de tal forma que al pulsar sobre cualquier punto de la
pantalla se destapa un cuadrante —independientemente del punto en que se toque—
para facilitarle al alumno su ejecucidon y para poder valorar solo el funcionamiento
visual, ya que la interaccién no pasa por utilizar un periférico que implique un manejo
motriz extra, como puede ser el raton.

Experiencia 2. Sesiones familia
Familias convocadas

A las sesiones grupales TIC-TAC, se convocan cinco alumnos entre 2 y 3 afios de
edad con discapacidad visual, acompafiados por sus padres respectivos. En la mayoria
de los casos asisten padre y madre a las sesiones de trabajo, y en algunos casos solo
la madre del alumno asiste a las sesiones.

Las familias han sido seleccionadas por el equipo de atenciéon temprana bajo el
criterio de coincidencia en la patologia visual de sus hijos. Todos tienen nistagmus.

Temporalizacion

Durante el curso 2008-2009 se realizan un total de siete sesiones de trabajo distribuidas
entre los meses de diciembre de 2008 a junio de 2009. Se planifica una sesién mensual.

La duracidn total de la sesidn de trabajo es de una hora y quince minutos de juego
(aproximadamente) y quince minutos de valoracién. Se convoca a las familias de 15.00
a 16.30 horas.

Profesionales de soporte

Las sesiones de trabajo estan dirigidas por una de las coordinadoras del equipo de
atencién temprana, y también cuentan con el soporte de una de las maestras de su
equipo. Ellas dirigen y coordinan todo el trabajo de convocatoria, acompanamiento de

las familias y el soporte a los alumnos.

Por otro lado, cuando se inicia el periodo de juego TIC-TAC, la coordinadora del Ser-
vicio TIC y una de las instructoras tiflotécnicas organizan las sesion y las actividades,
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ambas del CRE y con amplia experiencia en educacion infantil y en el uso de nuevas
tecnologias aplicadas en edades tempranas.

Planificacion del trabajo de las sesiones

Al inicio de la sesion, las coordinadoras del grupo de atencidon temprana exponen a
las familias asistentes el orden del dia de la sesion. Generalmente, siguen el siguiente
esquema de trabajo:

1. Presentacion de los profesionales que participaran en la sesiéon o recordatorio
de los nombres.

2. Presentacion de las familias asistentes o recordatorio de los nombres.

3. Presentacién de los espacios de trabajo en el aula de tecnologia infantil y de las
actividades planificadas para la sesidn. Seis espacios numerados con nimeros
grandes y bien visibles: pantalla tactil, pizarra digital interactiva, webcam, te-
clado adaptado Berchet, pantalla interactiva, tableta digitalizadora, ordenador
estandar, alfombra de baile vertical.

4. Recorrido por los distintos rincones de trabajo y experimentacién con activida-
des y periféricos diversos.

5. Puesta en comun. Pautas de generalizacién para el trabajo en casa. Valoracién
de la sesion.

6. Juego libre para los ninos.
Metodologia y valoracion de las sesiones de trabajo

En general, los nifios llegan dentro del horario de la sesiéon y con ganas
de empezar. Si es cierto que en la primera sesion de trabajo, y como primer
contacto, la actitud de los nifios es expectante, y es necesario dar un mayor
apoyo a los padres, ya que los nifios confian mas en estos en el desarrollo
de las actividades que en los propios profesionales. Poco a poco, todos
nos conocemos, el juego se hace mas motivador y los alumnos empiezan a
«soltarse».
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Es impresionante observar el cambio de los pequefios ante las pantallas del or-
denador o los distintos periféricos conforme vamos adentrandonos en el curso. No
es lo mismo la autonomia en el juego en las sesiones iniciales de trabajo que en las
centrales o finales. Los nifios, al finalizar el curso, desean repetir los juegos que mas
les han gustado (canciones, imagenes, etc.).

La numeracion y distribucién de los espacios o rincones de juego resulta adecuada.
Se realiza un recorrido en el sentido de las agujas del reloj por los distintos rincones
de la sala, lo que facilita el desarrollo de las actividades. Cada uno de los rincones
estd preparado ya con una actividad, siendo las familias las que van cambiando de
posicidn dentro de la sala de tecnologia. Como maximo, la actividad en cada rincén se
desarrolla durante unos diez minutos.

La duracion total de la sesidn de trabajo es de una hora y quince minutos de juego
(aproximadamente) y quince minutos de valoracion.

Un profesional por espacio o rincon ayuda en el desarrollo de la actividad. Prime-
ramente, explica a la familia el objetivo y el desarrollo del juego, y, posteriormente,
inicia el trabajo con el alumno. Poco a poco se va distanciando y deja que los padres
y los nifios sean los que dirijan la actividad, creando entre ellos una atmédsfera de
complicidad y confianza.

Observamos la emocion de los padres por conocer y ver la creciente autonomia de
su hijo ante el ordenador, abriéndoles asi unas expectativas de juego que la mayoria
desconocian. Si, «desconocian», ya que la mayoria de padres, tratdndose de nifios
pequenos, muchas veces no se atreven a experimentar, y es necesario el acompana-
miento de los profesionales y la orientacién de los mismos, sobre todo en este mundo
complejo de la tecnologia.

Llegado el momento de la valoracion de la sesidn, se distribuyen en la zona central
de la sala sillas en disposicién circular para favorecer el intercambio de opiniones entre
profesionales y familiares.

Los nifios, algo fatigados algunos, se disponen en el centro del circulo con una caja

con juegos de manipulacion: piezas de construccidn —con las que realizan torres,
cadenas...—, cubos, piezas de goma y algunos caramelos para compensar el esfuerzo
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realizado. Cabe decir que, en las Ultimas sesiones, algunos de ellos prefieren quedarse
en algunos de los rincones y jugar de forma autdonoma (pantalla tactil y teclado infan-
til). iQuién lo iba a decir a principios de curso! iNuestros pequefios ya juegan solos
ante el ordenador!

Mientras los nifios se divierten, los padres ponen en comun su experiencia y los
profesionales aprovechan para generalizar pautas de trabajo, el posicionamiento
del nifio ante la pantalla, la iluminacidn del rincon o de la sala, y se hace especial
énfasis en que no se trata de ejercicios de entrenamiento visual para el nifio, sino
de «juegos».

También se les ofrece a los padres unas recomendaciones ergondmicas de como
situar al nifo ante una pantalla (ordenador o televisidn), la importancia de la ilumina-
cion, los reflejos y brillos de la pantalla, la distancia de trabajo o juego, etc.

En este espacio de tiempo las profesionales de atencidn temprana aprovechan
también para incidir en algunos aspectos formativos dirigidos a los padres, tales como
el tratamiento de los deslumbramientos, las gafas y protecciones oculares, conceptos
sobre albinismo ocular, etc., o para atender comentarios y preguntas que puedan
surgir por parte de los padres.

También compartimos experiencias tales como la intervencion ocular de alguno de
los nifios, y la colaboracion de algunos de los padres que ya han pasado por la misma
situacién ayuda a rebajar la preocupacién de la familia afectada.

En la sesidn final se da a los padres un cD recopilatorio de juegos y actividades
practicados durante el curso, y que esporadicamente pueden usar en sus casas con
sus hijos.

Valoraciones positivas de los padres

Los padres han valorado positivamente la experiencia de trabajo destacando algu-
nos aspectos:

1. El encuentro con otras familias con necesidades parecidas les ha permitido com-

partir experiencias cotidianas, preocupaciones y situaciones por las que otros
quizas ya han pasado.
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2. Las sesiones de ergonomia del puesto de juego, evitando reflejos y deslum-
bramientos, la altura de la silla y de la pantalla, etc., ayudan a generalizar y a
reflexionar sobre los entornos de trabajo del nifio en la casa.

3. Han recibido estrategias de adaptacion de los periféricos de trabajo, tales como tamafio
del ratdn, fijacién con Blu-tack a la mesa, blogueo del botdn izquierdo del raton, etc.

4. Han podido observar la mejor postura ergondmica ante la pantalla, segun la
elevacion de la silla de trabajo, el poder disponer de una base en los pies, etc.,

siempre respetando el angulo de vision elegido por su hijo.

5. Han podido generalizar las reflexiones realizadas tanto para el juego, como para
el ordenador, para el aula de clase, para ver la televisidn en casa, etc.

Desarrollo de las actividades y justificacion de su eleccion
Rincén 1 de trabajo: Pantalla tdctil

Objetivos

e Coordinacion visomotriz ojo-mano.

e Trabajo visual de corta distancia.

e Seguimientos visuales: verticales, horizontales, etc.

Software utilizado

1. Programas de presentacién de diapositivas elaborados con el programa Micro-
soft PowerPoint en el Servicio TIC.

> SEGUIMENT VERTICAL
I. %’i | Miraiobserva | | Miraiobservaatzar |
[ Miraicica | [ Miraiclicaazar |
Clicar boles 0

Boix, S., y CorBELLA, M. T. (2010). Experiencias de juego y trabajo TIC con alumnos de atencion temprana.
Integracion: Revista sobre discapacidad visual, 58, 311-348.

330



- INTEGRACION: REVISTA SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 58 - Septiembre-diciembre 2010 - ISSN 1887-3383 -

(De arriba a abajo y de izquierda a derecha: Conejo vertical.ppt, Seguimientos
verticales.ppt, Seguimiento vertical animales.ppt y Circulos de colores.ppt).

2. Senswitcher. Programa dirigido a alumnos con necesidades educativas especiales
para trabajar online desde Internet (http://www.northerngrid.org/ngflwebsite/
sen/NetSwitch/index.htm).

Seleccionamos la opcidon 5 press Cause & Effect : Level 3 : scenes. Trabaja-
mos con las distintas actividades en las que veremos desplazamientos verticales,
horizontales y libres.

Actividades varias

Rincén 2 de trabajo: Pantalla interactiva Smart

Objetivos

e Coordinacion visomotriz ojo-mano.

e Trabajo visual de corta distancia.

e Exploracion sistematica de la pantalla: vertical, horizontal.
e Entrenamiento previo a la lectoescritura.
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Software utilizado

1. Gcompris. El programa Gcompris es un programa de software libre que puede
descargarse en la direccion <http://gcompris.net/-Acerca-de-GCompris-> e
instalarse en el ordenador.

Hemos practicado juegos dirigidos al control del ratén en el apartado de conocimien-
to del ordenador (icono ordenador)-control del raton. Se han trabajado actividades en
las que aparece una imagen de algun animal cubierta por recuadros grises. El nifo
debe ir tocando con el |apiz interactivo estos recuadros y asi se va descubriendo la
imagen del fondo.

Se trata de realizar un trabajo sistematico de seguimiento vertical/horizontal, al ir
destapando la imagen del fondo.

Segun la actividad seleccionada, unas veces se requiere un simple clic (pinchando
con el lapiz dptico), y otras veces son necesarios dos clics para eliminar la «mancha».

Imagen de un tigre (doble clic) e imagen de una oveja (un clic)

Rincon 3 de trabajo: Pizarra digital interactiva / monitor tdctil

Objetivos

e Coordinacion visomotriz ojo-mano.

e Trabajo visual de distancia media.

e Fijacion, desplazamientos horizontales, verticales y con trayectoria libre.
e Accién-reacion.
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Software utilizado

1. Evo. Programa de estimulacion visual por ordenador creado por la ONCE. Con
este programa hemos trabajado la visualizacién de la proyeccion a una distancia
media (entre 1 y 2 m).

En el apartado de manipulaciones espaciales, se ha utilizado la opcién de dibujo del
programa por su sencillez y simplicidad. Mientras uno de los alumnos dibujaba en la
pantalla tactil, otro alumno, situado a una distancia media de la proyeccién del cafién,
visualiza en la pizarra digital lo que su compafiero esta dibujando (http://educacion.
once.es/appdocumentos/educa/comun/EVO.zip).

Un alumno trabaja la coordinacion visomotriz, mientras que el otro realiza un tra-
bajo de visualizacidn de pantalla a distancia media.

2. Grafomotricidad. Con la pizarra digital interactiva hemos jugado con diversos
objetos de aprendizaje de educacion infantil elaborados con el software Smart
Notebook.

Se ha realizado un trabajo de coordinacién visomotriz ojo-mano directamente en
la pizarra digital interactiva. Se han seleccionado juegos de grafomotricidad —con
elementos interactivos mdviles y algunos con sonido— que motivaban a los nifios a
seguir con la actividad.

http://www.xtec.cat/se-baixllobregat6/pditic/ GRAFOMOTRICITAT.zip
http://www.xtec.cat/se-baixllobregat6/pditic/mandarina.zip
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3. Juegos multimedia interactivos en Internet.

Jambav. Juego online en el que, para seleccionar la actividad de accién-reaccion,
aparece un mando de televisidn. Si seleccionamos el canal 18, jugamos con una acti-
vidad en la que aparecen globos que podemos ir explotando al tocarlos en la pizarra
digital (http://www.jambav.com/).

MenU de seleccion de juegos e imagen de los globos

el o o e | o v AR e |

[ [T

Kneebouncers. Juego online en el que podemos trabajar en diversas actividades
de accién-reaccién muy simples (musicales, de animales, etc.) (http://www.kneeboun-
cers.com/index.php).

Menu de seleccidn de juegos e imagen de un hipopétamo

R WS € Ty W - g g o

a whole ot fun for the illy billy ones

L

Rincon 4 de trabajo: Teclado infantil Berchet
Objetivos

e Coordinacién visomotriz 0jo-mano.
e Trabajo visual de corta distancia.

Boix, S., y CorBELLA, M. T. (2010). Experiencias de juego y trabajo TIC con alumnos de atencion temprana.
Integracion: Revista sobre discapacidad visual, 58, 311-348.

334


http://www.jambav.com/
http://www.kneebouncers.com/index.php
http://www.kneebouncers.com/index.php

- INTEGRACION: REVISTA SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 58 - Septiembre-diciembre 2010 - ISSN 1887-3383 -

¢ Fijacidn, desplazamientos horizontales, verticales.
e Accion-reaccion.

Software utilizado

Se trata de un teclado especialmente estudiado para ser usado por los be-
bés, con grandes teclas, atractivas, de formas simples y colores diferenciados.
El teclado de los bebés va acompanado de numerosos juegos educativos agrupados
en un DVD-ROM.

Principalmente hemos usado el nivel 1: el alumno, apoyandose en una simple tecla,
pone en marcha una accioén en la pantalla.

1. Actividades de construir una torre. Al pulsar la tecla las distintas figuras anima-
das se situan construyendo una torre, hasta que que se caen estrepitosamente.

2. Actividades de descubrir una imagen. Vamos pulsando teclas de colores y se va
destapando la imagen del fondo.

3. Instrumentos musicales. Cada figura toca un sonido.

Se ha utilizado el software que acompaha al teclado infantil de Berchet. En general, se
trata de actividades muy simples en las que el nifio solo debe pulsar las teclas azul, roja,
amarilla, naranja y verde para jugar con el programa. Un personaje le solicita que pulse
las teclas. Cada tecla va asociada a una tecla del teclado ordinario. Mas informacion en
la pagina <http://www.generation5.fr/english/products.php?id=287&cat=31>.

Pantallas de juego: Deporte y Musica
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Nifio jugando con el teclado infantil de Berchet

Rincon 5 de trabajo: Alfombra de baile vertical

Objetivos

e Coordinacion visomotriz ojo-mano.
e Trabajo visual de distancia.

e Fijacion.

e Accién-reaccion.

Software utilizado

Toca-toca. El toca-toca es un programa de accion-reaccion que permite la activacién
a través de distintos periféricos: alfombra de baile, joystick, webcam, micréfono, etc.

En nuestras sesiones hemos utilizado la alfombra de baile (dispositivo parecido
a un joystick), pero situandola en la pared. El alumno presiona con la mano uno
de los recuadros de la alfombra de baile y activa el programa de accidén-reaccion
«Toca-toca».

Con este programa hemos trabajado la visualizacion de paisajes acompanados de
musicas infantiles, animales de granja con sus sonidos, etc.

Las actividades programadas son muy simples. Imagenes acompafiadas de sonidos
que motivan al alumno a mirar el monitor del ordenador. La peculiaridad del rincén
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es que el alumno mira la pantalla estando situado de pie a una distancia que puede
variar. De este modo trabajamos la visualizacion de pantallas o la observacién de
imagenes u objetos a distancia.

Jugando con la alfombra

Rincén 6 de trabajo: Cdmara web

Objetivos

e Observacion de imagenes.

e Trabajo visual de distancia corta.

e Fijacién.

Software utilizado

Software especifico de la camara web. Con este programa hemos trabajado la
observacioén de la imagen propia del alumno y de sus padres en la pantalla del orde-
nador. iJuguemos como si fuese un espejo!

e iVamos a hacer muecas!

e La ventaja que nos ofrece este espejo magico es que podemos conservar la

imagen, «hacemos una foto» y después la podemos modificar con nuestros
padres. Qué te parece, ile ponemos un sombrero a tu mami?
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Pantalla interactiva con el programa Gcompris. Rincén niimero 2

Experiencia 3. Sesiones grupales
Justificacion

Los alumnos ya asistian al CRE para realizar una sesién grupal, y dentro de esta
se reservo un tiempo en su horario para el trabajo en el aula de tecnologia infantil.
El grupo estaba formado por cinco alumnos, de edades entre los 2-3 anos, cuatro de
ellos de baja vision y un alumno ciego.
Temporalizacion

Sesiones de 15 minutos, quincenales.
Herramientas de trabajo

Como eran sesiones grupales, se ha utilizado el proyector conectado a un orde-
nador junto con la alfombra de baile, lo que nos permite trabajar en grupo vy utilizar
el cuerpo del nifo como interaccién con el ordenador. Esperan su turno para «subir»
a la alfombra, y observar lo que ocurre frente a ellos. Los demas, estan atentos, y
observan y escuchan desde su posicién.

Objetivos

e Valorar como observan, a qué prestan mas atencién, cdmo buscan los objetos
presentados en la pantalla.
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¢ Entrenamiento visual:

e Formas geomeétricas.

e Colores.

e Objetos en movimiento.

e Cambio de posicién de la mirada.

e Trayectorias de desplazamiento.

e Creacién de figuras reales a partir de figuras geométricas: reconocer figuras
complejas, realizar el seguimiento de la mirada de los objetos en pantalla.
Observar en la pantalla la aparicién de objetos de forma aleatoria. Aprender
a asociar los sonidos o las musicas para cada actividad.

e Aprendizaje de la interaccion del ordenador mediante herramientas de facil acceso.

e Aprendizaje de aspectos relacionados con el trabajo en grupo
Entrenamiento visual mediante actividades concretas

Después de la valoracién de las necesidades presentadas, se realiza una busqueda
de actividades ya creadas asi como la creacién de otras hechas especificamente para

el grupo.

Todas las actividades tienen sonido, tanto de eventos para cada accion sobre la alfom-
bra como de final de actividad, para que el alumno ciego participe también de la actividad.

Metodologia de presentacion de actividades

Se presentan en cada sesion dos actividades diferentes, con elementos comunes
entre ellas. En la siguiente sesién se mantienen las mismas, para reforzar el trabajo.

En la sesion estan las dos maestras del equipo de atencién temprana responsables
del grupo y, en la mayor parte de las sesiones, una alumna en practicas.
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Las actividades presentadas estan realizadas bien con el software Toca-toca, Yy
ejecutadas con la alfombra de baile —que es el periférico que nos permite interactuar
con el ordenador—, bien con PowerPoint, que se ejecutan con la alfombra gracias
al programa Joymouse, que es un emulador del ratéon. Se configura para que un
cuadrante de la misma, tenga la funcidén de clic izquierdo, que permite ejecutar las
actividades creadas con PowerPoint. Podemos descargar el programa de la pagina
<http://www.xtec.cat/~jlagares/download/mousejoystick.zip>.

Toca-toca y alfombra

Subir a la alfombra y escuchar/ observar lo que ocurre en la pantalla. En la siguiente
direccion se encuentra la descarga del programa, de las actividades y del manual de
uso: <http://www.xtec.cat/~jfonoll/tocatoca/index_esp.htm>.

Actividades:

e Animales con sus sonidos g

e Canciones infantiles {f( %

Alfombra-Joymouse-PowerPoint

Con cada pisada en un cuadrante de la alfombra aparecen:

e Colores

! ams
Wit mm e tem s gy .
M e e |
TR R e H-a- -B
= o)
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e Figuras basicas: circulos, triangulos, cuadrados... En algunas de ellas la presen-
tacion es estatica, en otras con movimiento.

e Creacién de objetos a partir de figuras geométricas, asociando una musica sig-
nificativa con la imagen resultante.

La participacion del alumno ciego incluye la interaccion con el ordenador vy la
escucha activa de los sonidos diversos para su discriminacion:
e Los sonidos de cada evento, uno asociado a cada pisada en la alfombra.
e Los sonidos de final de la actividad: canciones, ruido de animales, sonidos naturales.
Experiencia en el aula ordinaria
En paralelo con las experiencias de trabajo desarrolladas en el Centro de Recursos
durante el curso 2009-2010 y en cursos anteriores, se han desarrollado experiencias

de trabajo en el aula ordinaria con alumnos con ceguera total en las etapas de Edu-
cacion Infantil P3, P4 y P5.
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Con la evolucion de la tecnologia, y en este entorno escolar tan cambiante, nos en-
contramos con que los alumnos de Educacién Infantil ya tienen acceso al ordenador,
bien sea en una aula TIC o bien en el «rincén del ordenador». Estamos en los inicios
de la llamada «Escuela 2.0».

Para hacer frente a esta situacidon es importante que los alumnos con ceguera
total no queden excluidos y tengan las mismas oportunidades que sus compaferos
para acceder al ordenador. Por este motivo, desde el CRE se ha iniciado el trabajo de
soporte a estos alumnos y a los maestros del aula ordinaria para que puedan acceder
al ordenador.

En estas etapas tempranas, los alumnos con ceguera pueden iniciar un acerca-
miento al teclado del ordenador utilizando algunos juegos accesibles creados por la
ONCE. Sin embargo, aconsejamos compaginar esta iniciacion al teclado con el uso de
otro periférico que permite a los alumnos con ceguera un acercamiento mas ludico:
estamos hablando de la tableta digitalizadora.®

La experiencia se ha desarrollado con varios alumnos en sus escuelas ordinarias.
En este articulo, nos centraremos en un alumno en P3 de la escuela Petit Plangd de
Gerona y un alumno de P5, del CEIp Ignasi Iglesias de Tordera.

Preparacion y desarrollo de la actividad

Para iniciar el trabajo con la tableta digitalizadora debemos tener en cuenta diversos
aspectos.

Preparacion de las laminas en relieve

La preparacion de las laminas se ha realizado conjuntamente por el maestro itine-
rante de la ONCE y el especialista del Servicio TIC del CRE.

9 Una tableta digitalizadora o tableta grafica es un periférico que permite al usuario introducir graficos o dibujos a
mano, tal como lo haria con lapiz y papel. También permite apuntar y sefialar los objetos que se encuentran en la pan-
talla. Consiste en una superficie plana sobre la que el usuario puede dibujar una imagen utilizando el estilete (lapicero)
que viene junto a la tableta. La imagen no aparece en la tableta sino que se muestra en la pantalla de la computadora.
Algunas tabletas digitalizadoras estan disefiadas para ser utilizadas reemplazando al raton como el dispositivo apun-
tador principal.
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Al tratarse de ninos en edades tempranas las ldaminas se han adaptado siguiendo
dos criterios:

1. Laminas con colores atrayentes adaptadas con texturas. Por ejemplo, la luna en
relieve, los 0jos, las crines y la cola del caballo, las plumas del patito, etc.

2. Laminas en color y relieve con horno fuser. Poco a poco, se trata de ir pasando
de las texturas al reconocimiento de las formas bidimensionales utilizando solo
el perfil de los objetos y las figuras.

Se ha optado por introducir el color en las laminas, ya que resultan mas integrado-
ras y motivadoras para el resto de compafieros del alumno.

Impresiones de pantalla de los juegos: canciones, animales, figuras

Alumno jugando a un juego de laberintos con la tableta digitalizadora,
junto con una lamina adaptada del juego en relieve
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La actividad consiste en seguir un laberinto, tal y como se puede observar en la
pantalla del ordenador. La lamina tiene el mismo recorrido, pero realizado en relieve
con papel Minolta. El alumno actua sobre la tableta con el lapiz 6ptico, y tiene un
sonido de feedback que incorpora la propia actividad y que le va guiando.

Preparacion del software o actividad

De acuerdo con el maestro del aula y el maestro itinerante del alumno, se han
preparado y seleccionado actividades donde los principales objetivos han sido:

e Procurar la simplicidad en las formas.
e Reforzar el aprendizaje de los conceptos trabajados en el aula ordinaria.
e Trabajar los objetos habituales y cotidianos del entorno del alumno.

Con estas premisas, se han elegido actividades de distintas tematicas: los animales de
granja, animales de la selva, canciones infantiles y canciones relacionadas con las fiestas tra-
dicionales (la Navidad, Carnaval, las estaciones del afno, etc.), y el reconocimiento de sonidos
tales como distintos medios de transporte (coche, moto, etc.), sonidos humanos (comer, dar
palmas, toser...) o sonidos del entorno (el dia, la noche, una puerta que se abre, etc.).

Preferiblemente, las actividades se han elaborado en un programa de presenta-
ciones, ya que esto nos ha permitido ajustarnos mas a las necesidades del alumno
y contar con la colaboracion directa del maestro. Posteriormente, se ha ampliado el
repertorio de actividades con algun programa de Internet.

1. Actividades simples en Microsoft PowerPoint.
e Localizar objetos en la ldamina.
e Diferenciar figuras geométricas simples.
e Diferenciar formas de animales.
e Diferenciar objetos trabajados previamente (sol, luna, etc.).
2. Juegos y canciones en formato Flash disponibles en Internet.
e Los 4 caballos cantores de Viena.

e Las ranas cantoras.
o FEtc.

Boix, S., y CorBELLA, M. T. (2010). Experiencias de juego y trabajo TIC con alumnos de atencion temprana.
Integracion: Revista sobre discapacidad visual, 58, 311-348.

344



- INTEGRACION: REVISTA SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 58 - Septiembre-diciembre 2010 - ISSN 1887-3383 -

Impresiones de pantalla de los juegos: las ranas, los caballos...

Conceptos trabajados

A pesar de tratarse de una experiencia dirigida a introducir la tecnologia en el en-
torno educativo del alumno ciego en edad temprana, no queremos olvidar mencionar
gue mas que el uso de la tecnologia en si, lo que se pretende con esta experiencia es
motivar a los maestros del aula a usar la tecnologia como herramienta de trabajo para
reforzar el aprendizaje de distintos conceptos.

Esta idea ya se va introduciendo poco a poco, y lo que deseamos es que también
sea aplicable a los alumnos ciegos.

La tableta digitalizadora es una herramienta extraordinaria para potenciar el apren-
dizaje de los alumnos con discapacidad visual y los alumnos con ceguera.

De este modo, ademas de los conceptos curriculares trabajados en el aula ordinaria,
también se trabajan otros aspectos especificos:

Conocimiento y manejo del dispositivo de trabajo y del lapiz ptico.
Exploracién tactil de las l[dminas.

Reconocimiento tactil de las figuras y de las formas de las ldaminas.
Concepto de accidn-reaccién.

Atencidn auditiva.

Espera. Cambio de actividad, cambio de lamina, etc.

ouhwbhe
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Metodologia de trabajo en las aulas
Experiencia 1

La experiencia de introduccion de la tableta digitalizadora en la Escuela Petit Plancd
de Olot (Gerona) se ha realizado con la colaboracion de la maestra itinerante del
alumno. La maestra, Teresa Figueras, ha sido la encargada de preparar las laminas y
las actividades con el programa Microsoft PowerPoint. También ha utilizado laminas ya
preparadas en el CRE por el Servicio TIC.

Semanalmente, y dentro de las actividades propias de atencién al alumno, la maes-
tra incluia la realizacién del trabajo con la tableta digitalizadora.

Se han realizado sesiones de una duracién de treinta minutos aproximadamente.

Poco a poco, el alumno ha ido aprendiendo los conceptos de accion-reaccién, ha
realizado la exploracidon correcta de la laminas y ha jugado con las canciones y sonidos
resultantes de su propia interaccién con el ordenador.

Paralelamente al trabajo realizado en el aula, la familia del alumno ha adquirido
también una tableta digitalizadora, lo que le ha permitido al nifio jugar en su entorno
familiar. La familia disponia también de los programas y laminas trabajados en la
escuela, preparados previamente por la maestra itinerante.

El éxito de la experiencia de trabajo iniciada en P3 durante el curso 2008-2009 ha
permitido continuar trabajando con la tableta digitalizadora hasta el curso actual 2010-
2011, en el que el alumno esta cursando P5. Actualmente se estan elaborando ldaminas
para reforzar el aprendizaje del braille, combinando juegos, sonidos y canciones con
los puntos braille, palabras, etc.

Experiencia 2
Durante el curso 2009-2010 también se ha trabajado con un alumno con ceguera
en el CEIP Ignasi Iglesias de Tordera (Gerona). En este caso, el alumno ha asistido

con su grupo de clase al aula de informatica una vez a la semana.

La maestra de soporte del aula, siguiendo las directrices de trabajo de la
maestra itinerante Josefina Miret, ha sido la encargada de llevar a cabo las
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distintas actividades de la tableta digitalizadora en el aula de informatica. Pre-
viamente, el alumno las habia trabajado con la maestra itinerante de forma
individual.

Mensualmente, una especialista del Servicio TIC del CRE ha supervisado el trabajo
con el alumno en el area de tecnologia y ha ido proporcionando las actividades y
ldminas para su practica.

La buena aceptacién de la tableta digitalizadora ha permitido continuar este trabajo
durante este curso 2010-2011.

Conclusiones generales

Aunque en el articulo hemos trabajado distintas experiencias, creemos que, en
conjunto, podemos redactar unas conclusiones generales respecto al trabajo con el
alumno, el grupo de alumnos, la intervencién de la familia y su interaccién con la
tecnologia.

e Se ha observado un cambio en la relacién de los alumnos respecto al ordena-
dor, entendiendo la accién causa-efecto: aprenden a saber que ellos ejecutan y
el ordenador responde. Esperan que el ordenador actle, y ellos interaccionan
nuevamente.

e Aprenden a explorar la pantalla, a realizar un rastreo adecuado de la misma para
localizar los objetos. Los alumnos con ceguera también aprenden a explorar la
lamina en relieve, realizando un rastreo adecuado para localizar figuras.

e El uso de figuras, imagenes conocidas, aumenta la motivacidon del nifio para
utilizar el ordenador.

e Cuando el niflo aprende a interaccionar por si mismo con el ordenador, sin ayuda
de ningun adulto, aumentan las posibilidades de continuar trabajando con el

mismo y de realizar tareas mas complejas.

e Aumenta la capacidad de atencion del nifio frente al ordenador a medida que es
mas auténomo.
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e Se observa, a medida que se afaden sesiones, que el reconocimiento tanto
de objetos como de personas es mas rapido: han aprendido a reconocer los
elementos esenciales del objeto que les ayuda en su discriminacion.

e En el caso del grupo de familias, estas tienen un lugar donde poder hablar de
cuestiones tecnoldgicas —que, como se ha comentado, estan presentes en el
dia a dia de nuestros alumnos— y aprovechar para resolver dudas y desmitificar
ciertos errores.

e Los nifios aprenden a valorar el trabajo en grupo, respetando los turnos para
pisar la alfombra o interactuar con la pizarra digital interactiva.

e Poder visualizar elementos en una pantalla con proyector facilita la interacciéon
con el ordenador, porque utilizan todo su cuerpo.

e El proyector mejora el trabajo de observacion de los profesionales. Vemos cdmo
mira el alumno a distancias mas alejadas y permite valorar la posibilidad de
cambiar sus parametros.

e Con el uso del proyector se identifca facilmente si el alumno utiliza mas el sentido
visual que el auditivo, ya que queda mas diluida la fuente de origen que cuando
se centra el trabajo en un monitor de ordenador.

e Los nifios han aprendido a reconocer objetos mas rapidamente en cada sesion.

e Han establecido un significado entre la imagen y el sonido asociado.

e Han aprendido la relacién causa-efecto establecida con el ordenador: saben que

al pisar la alfombra o al hacer clic con el |apiz dptico en la tableta digitalizadora,
estas acciones tendran un efecto en el ordenador.
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Experiencias

Un dia en clase: reflexiones de una maestra

A day in the classroom: a teacher's reflections

L. Acero Arranz!

Resumen

En este articulo se plasma, de manera clara y cercana al lector, la experiencia de una
maestra especialista en Educacidon Infantil, ante la llegada al aula de una alumna ciega. La
autora destaca los aspectos fundamentales del proceso: el establecimiento de pautas de
sensibilizacién, la presentacion de los nuevos compaferos, la familiarizacion con los espacios
fisicos, asi como el trabajo de los objetivos curriculares, con las adaptaciones necesarias, de
las cuales aporta varios ejemplos practicos. Las dudas, interrogantes y aparentes barreras
se combaten con esfuerzo, constancia e ilusién de lograr el pleno desarrollo fisico, cognitivo
y emocional de todos y cada uno de los alumnos.

Palabras clave

Educacion Infantil. Educacién inclusiva. Adaptaciones curriculares. Actividades adaptadas.
Abstract

This article gives a clear and readily comprehensible account of an infant education teacher's
experience when a blind pupil was assigned to her class. The author highlights the essential
factors: the establishment of sensitisation patterns, the introduction to new schoolmates and

familiarisation with the physical surroundings, as well as the necessary adaptations to reach
curricular objectives, including a few examples. Doubts, concerns and apparent barriers are

1 Lourdes Acero Arranz. Maestra especialista en Educacidn Infantil. Correo electrénico: lules-a@hotmail.com.
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tackled with determination, perseverance and the gratification deriving from helping each and
every pupil achieve full physical, cognitive and emotional development.

Key words

Infant education. Inclusive education. Curricular adaptations. Adapted activities.

Comienza el nuevo curso en el aula de Infantil. Todo listo. Todo preparado y
«bajo control»: la clase, el material, los espacios y la decoracién de la clase, la
programacion... Todo para recibir a esos pequefios de apenas 3 afios que estan a
punto de llegar.

Pero todo aquello parece no valer de mucho cuando me comunican que una
de mis alumnas es ciega. De pronto amenazan mil dudas, preguntas y temores
ante la novedad de tener en el aula a un alumno con necesidades educativas
especiales.

Al conocer personalmente a Belén, se unieron a las primeras dudas unos cuantos
interrogantes acerca de la adaptacién, la socializacion, el espacio, las rutinas, los
habitos, los objetivos...

Quiza el error vino del planteamiento inicial de «catalogar» a la nifla como «ciega».
El planteamiento resulta distinto si se enfoca no desde la minusvalia sino desde la
oportunidad. La oportunidad de superar una serie de necesidades para lograr nuestro
objetivo: el pleno desarrollo cognitivo, fisico y emocional del alumno.

Parte de la maravillosa sensacion que tiene todo maestro al educar nace del reto,
de esa superaciéon personal y de ese esfuerzo constante que ha de ser inagotable e
inasequible al desaliento o al desanimo.

En esta ocasion, nacia la oportunidad magnifica de implantar con mas fuerza de lo
habitual las dos herramientas que todo educador ha de llevar consigo a cada paso: el

esfuerzo y la superacion.

El inicio del camino resultd dificil. Pero la andadura y la meta... iifueron realmente
maravillosas!!
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Es un tremendo error y una inmensa injusticia el considerar diferente a
quien padece cualquier minusvalia: fisica, visual, auditiva... La capacidad del
ser humano se apoya en cada uno de sus sentidos, pero también en las vi-
vencias, las actitudes y el nivel emocional que poseamos. El organismo es
tan sabio que ante cualquier carencia, busca la salida y el refuerzo dentro de
nosotros. Y somos nosotros mismos y la sociedad que estamos creando los
que cerramos puertas, y nos negamos a crear y a aprovechar la posibilidad de
salir adelante en la carrera de nuestra vida, por muchos obstaculos que nos
pudiéramos encontrar.

Belén (volviendo a la nifia con la que tuve esta magnifica experiencia) poseia
en su interior un gran nimero de herramientas que esperaban ser utilizadas para
salir adelante, para crecer. Y todo ello, siempre, con una actitud de entrega y
superacion que hacian mas cercana la meta.

Cuando un buen cocinero se encuentra con que carece de uno de sus principales
ingredientes, puede optar por rendirse ante la imposibilidad de crear la receta
pensada, o bien puede elegir cenirse el delantal, y disponerse a crear sin miedo la
gue confia sera una de sus mas exquisitas creaciones.

Los maestros somos también cocineros. Es cierto que nos convertimos sin que-
rer en magos, pediatras, psicélogos, guias, amigos, y a veces, iihasta videntes!!
Pero, efectivamente, también somos cocineros. Y tenemos, no solo el deber, sino
la obligacion moral de crear de cada nifio la mejor de nuestras recetas. Puede
gue nos encontremos con que nos falta algun ingrediente, que un dia hay que
cocinar a fuego lento y que otro es necesario subir la intensidad del fogén, pero
siempre, siempre, sin excepcion, hemos de salir de la cocina con la satisfaccion de
haber cocinado poniendo en el caldero lo mejor de nosotros mismos. Y... hasta los
mejores chefs de la historia confiesan que si hay un ingrediente secreto para lograr
el éxito, ese es el cuidado y el carifo.

El trabajo diario con Belén, igual que con el resto de los nifios, debia llevarse a
cabo de esta manera: con constancia, esfuerzo, alegria, confianza y mucho carifo.
A veces, en la educacién queda absolutamente olvidada la importancia de la trans-
mision de valores, de emociones, de sentimientos... frente a la invasién exagerada y
constante de conocimientos. Y solo en una base adecuada emocionalmente podran
asentarse los conocimientos y llegar a convertirse en experiencias que den lugar a
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una vida de éxito. Y cuando hablamos de éxito no nos referimos a un éxito cuanti-
tativo, sino cualitativo.

En primer lugar, es necesaria la presentacién de la nueva situacién a la clase que
compartira el dia a dia con Belén (sensibilizacién). Explicarles las diferencias que van
a notar y ensefiarles con naturalidad la manera de solventarlas. Por mucho que les
ensefnemos desde nuestro conocimiento superior, los nifos siempre nos dan una gran
leccidon de normalidad, igualdad y superacion. (Una vez mas, el sentimiento y el trato
personal superan a los conocimientos.)

Es obvio que la presentacién ha de venir por ambos lados, asi que es necesario
presentarle a Belén a sus nuevos compafieros (hombrandolos y palpando con sus
manos los rasgos fisicos mas caracteristicos de cada uno: pelo largo, liso, rizado,
gafas, altura, etc.).

Del mismo modo, ha de familiarizarse con los espacios fisicos de la clase, los rin-
cones, las puertas, ventanas, etc... (situacién espacial). Esto ha de llevarse a cabo de
manera clara y tranquila, para que ella tome conciencia del espacio en el que se va a
mover, consiguiendo asi su propia seguridad y evitando cualquier tipo de posible acci-
dente. De hecho, cualquiera de nosotros, seamos conscientes o no de ello, lo primero
gue hacemos siempre que nos encontramos en un lugar nuevo o desconocido para
nosotros, es recorrerlo con la mirada de un extremo a otro para sentirnos controlado-
res del espacio que nos rodea. Asi, del mismo modo, Belén tuvo que recorrer y palpar
cada uno de los espacios de la clase, tomando puntos de referencia en ellos (esquinas,
zocalos, puertas, ventanas, perchas, estanterias, alfombras, etc.), para adquirir esa
seguridad espacial y poder disfrutar, como cualquiera de sus compafieros, de todos
los rincones y dependencias de la que seria, a partir de entonces, su nueva clase.

Tanto esto como conocer a todos los compafieros le resultd dificil, llevd mucho
tiempo, pero cada dia conseguia algo mas de seguridad.

Una vez que esta resuelto el aspecto espacial, hemos de dedicarnos de lleno a los
objetivos curriculares que vamos a trabajar. Desde mi punto de vista no es necesario,
ni mucho menos conveniente, adaptar tanto los objetivos en si, como la manera de
llegar a ellos (adaptacion curricular). Es muy importante, como se ha mencionado an-
teriormente, no caer en el error de disminuir el nivel de la ensefianza amparandonos
en la deficiencia que nos ocupa. Esta deficiencia ha de ser, simplemente, un aviso de
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que hemos de variar ciertos caminos no validos (recursos visuales) y sustituirlos por
otros (estimulacion tactil), pero siempre queriendo llegar a la misma meta.

Esto supone, légicamente, una variaciéon y ampliacién del material que habitual-
mente se utiliza en el aula de infantil.

La individualizacién de la ensefianza nos obliga a educar de manera globalizada, sin
hacer diferencias entre el alumnado, pero, a la vez, teniendo siempre presentes las
caracteristicas y cualidades de cada uno de ellos. Por tanto, en este caso hemos de
normalizar al maximo, ante el resto de los ninos del aula, la presencia de materiales
como, por ejemplo, la maquina Perkins, o hechos como el que Belén no elija las pintu-
ras por colores, o que su material de trabajo tenga siempre cierto relieve. Solo de este
modo evitaremos que se creen entre ellos diferencias o comparaciones innecesarias
que solo llevarian a dificultar el aprendizaje y a crear malas relaciones entre ellos.
Hemos de ser conscientes de que esa normalidad con que pretendemos que el resto
de la clase vea los materiales diferentes que usa, o las explicaciones detalladas que
se le dan a Belén, ha de aplicarse de igual manera, de un modo reciproco, hacia ella.
En ningun caso ha de sentirse «discriminada» respecto al resto de sus compaferos.

Pongamos un ejemplo muy claro de cdmo se podria llevar a cabo una misma acti-
vidad para todo el aula con las adaptaciones oportunas:

Actividad 1. «Escoger entre varias, la pegatina del circulo y pegarla encima de la
linea dibujada en el papel» (Figuras 1y 2).

FRGHT' A3 FIGIN TG Lrakig ol e il Tt FIG.2. B) Ficha de trabajo de un nifo invidente

oad
VAN =

A

00000000
00000000

Objetivos:

e Identificar y reconocer la figura del circulo.
e Dominar el concepto espacial «encima-debajo».
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e Trabajar la manipulacion y estimular la pinza fina.

En un primer momento, se podria pensar que esta actividad solo es adecuada para
un nifio con visidon, pero se puede explicar y trabajar exactamente igual con un alumno
con deficiencia visual, llegando asi a cumplir los mismos objetivos propuestos.

Unicamente sustituiriamos las pegatinas adhesivas normales por figuras adhesivas
de las mismas formas geométricas pero con mayor grosor, para conseguir asi una
mejor diferenciacion tactil, y seflalariamos la linea dibujada en la hoja con una tira en
relieve, por ejemplo.

Los objetivos son los mismos, las fichas iguales, y la explicacion en clase igual para
todos los alumnos. A los nifios videntes les sefialamos las figuras mientras verbalmen-
te explicamos la tarea, y a Belén, le acompanamos las manos a las figuras en relieve
para que entienda, de igual manera, la actividad a cumplir.

Actividad 2. «Pintar de color verde dentro del circulo grande» (Figuras 3 y 4).

FIG.3. A)Ficha de trabajo de un nifo vidente

) | O

FIG.4. B) Ficha de trabajo de un nifo invidente

0000000

O00O00000

Objetivos:

e Identificar y reconocer el color verde.
e Delimitar espacialmente «dentro-fuera».
e Discriminar y reconocer tamafos «grande-pequefio».

De igual manera que en la Actividad 1, se puede llegar al error de pensar que una
actividad como esta, basada en la pintura y los colores, en absoluto debe aplicarse a
una nifa ciega. En esta actividad, puesto que la nifia ciega no va a discriminar los co-
lores, pero si debe dominar el resto de conceptos de la ficha, se realiza su adaptacion
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de la forma mas adecuada para ella, con el fin de que pueda trabajar los conceptos
que trabajan sus compafieros en un ambiente de normalizacién.

En esta ocasidn, por ejemplo, marcariamos los dos circulos con relieve, para identi-
ficarlos a través del tacto. Omitiriamos, Iégicamente. la eleccién del color, y nos cen-
trariamos en el trabajo de diferenciar «dentro-fuera» y «grande-pequefio» mediante
la tarea de pintar con los dedos siguiendo las indicaciones. Son solo distintos modos
de hacer las cosas para llegar a un mismo fin. (En un mapa de ruta se puede llegar a
un mismo destino por diversos caminos, éno es cierto?)

FIG.5

(1) (2) (3)
Presentacion y explicacion Rutinas, juegos, talleres... Patio, recreo, comida...
de la actividad

27 %%,?%% %%%%

Belén Tutor Belén Tutor lguales Belén Iguales
( Comienza la relacién (Es la méaxima relacién con los
fg tu:}r :s:ctﬁa“en Belén como socio-atectiva con sus iguales, ':'u":"'*"_'" afianzamiento de la
os bastones’, se apoya por en la que el tutor actda como seguridad y autonomia.
completo en él). "un solo bastén", en el que Belén sabe que el adulto esté
Belén se apoya en parte) cerca para cuando ellalo
necesite)

La presentacién y explicaciéon del trabajo del dia (Figura 5 (1)) ha de llevarse a
cabo de manera global para todos, habiendo sustituido lo visual por lo tactil. Era
muy importante, como hemos visto en los ejemplos de las actividades anteriores, y
siempre que fuera posible, crear el maximo parecido entre el libro de trabajo de los
nifios del aula y las fichas que iba a trabajar Belén. Eso supuso un duro trabajo extra
a afadir a la ardua labor que solo los maestros de Infantil sabemos que tenemos entre
manos. Suponia hacer a mano cada una de sus fichas y adaptar, del mismo modo, la
decoracion de la clase, los simbolos, rincones, perchas, cuentos y todo aquello que
nos rodeaba. Alguna de las hojas de trabajo se escribian ya en Braille utilizando la
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maquina Perkins, aunque en esto Ultimo tuvo mucho que ver la maestra itinerante
gue venia a apoyarnos a Belén y a mi desde la ONCE, con una paciencia infinita y unas
ganas de ensefiar increibles. (Para Belén era también una motivacién el ensefarnos
a todos lo que para ella era «facil» y para nosotros absolutamente imposible. (Todos
podemos aprender de todos... iies una realidad!!)

Hemos de ser conscientes de que, a la hora de trabajar y adaptar el material, no
debemos esperar jamas a que nos lo den hecho, o a que haya algo inventado que se
ajuste a nuestras necesidades. Es bueno tomar siempre los recursos existentes como
apoyo, pero es fundamental y necesario saber que el mejor material esta en nuestras
manos, y es aquel en el que, dejandonos llevar por nuestra imaginacion y utilizando
todo lo que nos rodea, lleva a la realidad todo aquello que tenemos en la mente.

En las rutinas, los juegos, los talleres... (Figura 5 (2)) se trabaja de un modo especial
la relacién socio-afectiva, que constituye la base principal sobre la que se desarrolla
la seguridad del ser humano.

En el patio, el recreo, la comida... (Figura 5 (3)) se crea la maxima relacién con los
iguales. Se fomenta la plena autonomia del nifo.

Teniendo todo esto presente en el dia a dia, hay algo que jamas ha de fallar como
base de toda educacion y aprendizaje en la escuela: el constante equilibrio fami-
lia-educador. Hemos de tener siempre presente, por un lado, el realismo absoluto ante
la deficiencia del niflo que tratamos (en este caso, la ceguera), pero siempre desde
un prisma positivo, que lleve de manera continua a trabajar por una autonomia y una
normalidad en el desarrollo de todas sus capacidades.

Por otro, hemos de trabajar de manera integra la afectividad, la confianza, la se-
guridad v la ilusion por sacar adelante al pequeio, y no estancarnos en actitudes de
pena, lastima y compasion que no llevan a ninguln lado. (La empatia hacia los padres,
el ponerse en su lugar y entender sus frenos o temores ante la deficiencia de su
hijo, es absolutamente necesaria para acercar posturas y para trabajar juntos hacia
un mismo fin. Muchas veces es necesario demostrarles las posibilidades de llegar a
ciertas metas que ellos, en un principio, ven inalcanzables (Figura 6).)

Todo esto requiere por nuestra parte un enorme y constante esfuerzo, animo vy
motivacion como maestros. Y, sobre todo, el confiar plenamente en nuestra labor y en
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que todo es posible si se lleva consigo en la mochila las dosis adecuadas de seguridad,
empatia, constancia, esfuerzo, alegria y carino.

FIG.6
AUTONOMIA

Realismo Actitud
(deficiencia visual) positiva

DESARROLLO
de capacidades

Familia-Educador

Afectividad

[ Empatia | | Confianza

Seguridad

fi

Hemos de ir consiguiendo en el nifio la superacion de pequenos «escalones» que le
iran formando como persona en el aprendizaje diario (Figura 7):

FIG.7
Persona Persona
con visign sin vision
| fisica/interior |
|  plenitud |
conocimientos
AUTONO
| soluciones |
| problemas |

|  relaciones sociales |
sequridad
AFECTIVIDAD

Sigamos la piramide de abajo hacia arriba. El primer escaldén de nuestra piramide nos
mantiene en la base firme que hemos de conseguir en el nifio. Aquello con lo que hemos
de tratar siempre al otro y que debemos de asegurar con las raices bien fuertes: la
afectividad. Esta nos llevara a la adquisicién de una seguridad emocional absolutamente
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necesaria para el desarrollo social. Todo contacto y relacién con los otros lleva consigo
la aparicion de dificultades y diferencias que pueden tornarse en problemas. Problemas
gue no podrian ser resueltos si no tuviéramos esa seguridad previamente adquirida.
Esto nos hace llegar a una autonomia y una libertad personal, necesarias para desen-
volvernos en el entorno por nosotros mismos, estar preparados para la adquisicion de
nuevos conocimientos y llegar asi a una plenitud fisica, cognitiva y emocional que nos
lleva a ser duefios de nuestra propia vida, y reyes de nuestro destino.

Mi experiencia como maestra de Belén fue una de las mas maravillosas y gratifican-
tes de mi vida como educadora. Gracias a ella aprendi muchas cosas de la profesion,
del verdadero valor de educar, de la igualdad, del esfuerzo, de la constancia, la supe-
racién, y... por qué no, también aprendi mucho de mi misma.

Educar es algo maravilloso, y hacerlo con el corazon... algo realmente magico.
No hay educacion para videntes y educacion para deficientes visuales. Hay una
Unica educacion: la que nace del corazdn y se destina a alcanzar el pleno desarrollo de

otros que, a su vez, esperamos que sigan sembrando nuestra ensefianza, alli donde
el destino de sus pasos quiera llevarles.
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Testimonios

Gracias por vuestras manos

Thank you for your hands

Y. Carpintero

El primer ano de vida de Belén es un conjunto de recuerdos de hospitales, antibio-
ticos, operaciones, médicos y mucho suefio. Cuando todo eso se calmd, me encontré
con una nifia ciega pegada a mi, fisicamente pegada como un miembro mas de mi
cuerpo; ella pegaba su moflete a mi cara y tocaba mi pelo como si fuera suyo. Yo
estaba encantada con mi nifa pegada.

Un dia me llamo6 una persona que trabajaba en la ONCE. Se habia enterado, por
casualidad, a través de un conocido comun, de mi caso, y me dijo que seria bueno que
fuera a verla. Asi conoci los servicios de atencion temprana, o, para ser mas exactos,
conoci a una serie de personas que tuvieron, y aun contindian teniendo, una influencia
vital en el desarrollo de mi hija y en el mio personal.

Si alguien me preguntara que hacian y en qué han influido en su desarrollo, podria
hacer un listado de cosas que hacian con todo tipo de cachivaches que sacaban de su
armario para que mi hija comprendiera conceptos como dentro/fuera o que el ruido
gue se oia venia del objeto que tiraba..; podria explicar cdmo se tiraban por el suelo
y hacian ejercicios hasta que consiguié andar y moverse con una cierta coordinacion,
o cdmo disfrutaba reuniéndose con otros nifos y haciendo todo tipo de juegos, pero
seguramente todo esto esta en los libros, y siento que el listado de acciones no refleja
lo que alli se hace.

Es muy dificil expresarlo, pero, en mi caso, lo que yo senti es que esas personas me

dieron sus dos manos, una, para que yo me apoyara y sintiera que no estaba sola en la
labor, y otra, para coger a mi hija y tirar de ella para despegarla de mi y lanzarla a la vida.
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Tengo grabada en mi memoria una pequefia anécdota, donde comprendi la finalidad
ultima del trabajo de los servicios de atencidon temprana, y lo que yo, como madre,
tenia que evitar. Un dia, mientras trabajaban con mi hija, me fui a tomar un café a
la barra de la cafeteria de la ONCE. Al poco rato, entré una sefora con un chico ciego
de unos 17 afios, se puso a mi lado y empezamos a hablar de nuestras experiencias,
de como habia ocurrido, de lo dificil que nos resultaban las cosas, en fin, lo tipico de
madres de nifos ciegos. Lo curioso es que ella hablaba de su hijo, que estaba pegado
a ella, como si no estuviera, y el chico no abrié la boca para nada, siendo él el tema
de conversacion. Vi a una madre que adoraba y se habia dejado la vida por su hijo,
pero el resultado no me gusto.

Ahora tengo ya casi una preadolescente, y de vez en cuando, siempre que no
abuse, me deja que me meta en su cama y me pegue a ella para que me toque el

pelo, y a veces pienso en el camino que hemos recorrido, duro y a la vez fascinante,
y la suerte que hemos tenido con las personas que hemos conocido en él.

Yolanda Carpintero, madre de Belén
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Testimonios

Experiencia de una hija

A daughter's experience

B. Gonzalez del Amo Carpintero

Soy Belén, una nifa ciega. Aunque ahora tengo 11 anos, me han pedido que escriba
cosas de cuando era pequefa. De algunas me acuerdo y de otras no, pero lo voy a
intentar.

Yo, que recuerde, hasta los 6 afios fui a la ONCE, a la llamada «atencién tem-
prana». Alli iba con la profesora de la ONCE, que también venia al colegio para
ayudarme a mi y a los profesores. Ademas, iba con una psicéloga, con la que
trabajaba, aunque a mi me parecia un juego. Ella era ciega y tenia una perra guia
a la que yo, al principio, tenia mucho miedo, pero cuando pasé el tiempo se lo fui
perdiendo. Al principio no me creia que fuese ciega, porque me parecia increible
todo lo que conseguia hacer sin ver, como se movia, como era su vida y yo pensaba
gue nunca iba a conseguir todo eso.

La parte que mejor recuerdo es el grupo que formaron con otros nifos ciegos y de-
ficientes visuales, donde nos reuniamos para jugar con profesoras de la ONCE. Siempre
habia un juego que elegiamos los nifos y otro que elegian ellas. Lo pasabamos muy
bien. El ultimo dia de curso del grupo se hacia una fiesta en la que cada uno llevaba
algo de comer. En ese momento no lo valoraba y lo veia una rutina, pero ahora me da
pena haberlo perdido y lo echo de menos. Creo que tuve mucha suerte, porque me
han dicho que ya no hay grupo, y para mi fue una experiencia inolvidable.

En el colegio me sentia como una mas. Notaba que era ciega pero no lo veia una

dificultad a la hora de integrarme. Sin embargo, ahora voy siendo mas mayor y me
voy dando mas cuenta de las dificultades.
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De pequefa siempre estaba con alguien. Era mas facil hacerse amigos y la gente
no notaba tanto mi ceguera a la hora de hacer algo. Al principio no entendia por qué
tenia que venir un sefor a ensefiarme a manejar el baston; no sabia para qué me iba
a servir eso, porque todo el mundo me llevaba, pero ahora, al hacerme mayor, me
doy cuenta de que es muy necesario. Cada dia habia un nino encargado de mi. En
infantil no me daba cuenta, pero luego me fui sintiendo fatal. Cambiaron de estrategia,
porque me sentia como un objeto, como si fuera una mufieca a la que manejaban. Al
principio no sabia como ir a los sitios, pero me quedaba en la zona que conocia vy, al
final, consegui aprender a moverme sola por el cole, porque lo necesitaba, y vi mas
la utilidad del bastén.

En el cole, cuando estaba en 2.9 de Infantil, habia una maestra que a mis amigos
les gustaba, porque les dejaba mas tiempo en el recreo. A mi no me parecia lo mismo,
pero les decia que estaba de acuerdo para encajar mas con ellos. Ahora de mayor,
cuando tengo un caso parecido intento decirles lo que pienso, aunque a veces me
resulta dificil.

Cuando empecé a leer, el braille me parecia imposible, pero cuando iba a la ONCE,
iba con curiosidad de aprender letras nuevas para poder escribir lo que queria y luego
practicarlo en el cole. Yo queria escribir, pero me parecia dificil. Cuando conseguia
aprender alguna palabra me sentia muy contenta. Aprender braille con el nimero
de los puntos era complicadisimo. Me resultaba mas facil cuando me ayudaban con
comparaciones: la «m» es como la «u» pero cambiando un punto. Al principio me
marcaron las teclas de la maquina para hacérmelo mas facil. Me quedé impresionada
cuando me las quitaron, porque eso queria decir que ya habia aprendido a escribir y
me senti orgullosa.

Me han contado que una vez mi profe me castigd porque habia metido los pies en
un charco, y la profe de la ONCE entendié que estuviera castigada, pero a la vez se
puso muy contenta de que yo hubiera hecho una travesura como los demas, porque
a veces, por ser ciega, no me dejaban hacer cosas que me gustaria hacer, como irme
con mi hermana por el camino de piedras en lugar de ir con mi abuela por la acera.

Recuerdo una vez que, con mi tutora en Infantil, mis compaferos hicieron plastica y
yo no pude. Cuando fui a la ONCE dije que queria hacer plastica y mi maestra de apoyo
me ayudd. Lo que recuerdo es la rabia de pensar que yo también queria hacer lo mismo
que los demas. Ahora, a veces, sigo sintiendo esa rabia, y lloro por ello, pero luego me
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siento bien con otras cosas. Por ejemplo, de pequena me daba igual la ropa que me
ponia. Ahora me da mucha rabia no poder elegir como los demas. Siento que en lo que
yo me baso para elegir no es lo que mira la gente y me hace sentir mal. Sin embargo,
habia veces que me dejaban tocar cosas que a los demas no. Me encantd cuando me
llevaron a tocar los delfines, me senti muy bien; otra vez, en Faunia, en una excursion
del cole, fui de las pocas a las que le dejaron tocar a las focas; en las tiendas los
dependientes también me dejan abrir los juguetes y probarlos. Ahora me dejan llevar
el ordenador al cole, y me encanta, porque tengo todos mis trabajos ahi, no necesito
tanto papel, y a mis compaferos y a mis profesores les resulta mas facil. Creo que me
va a ayudar a relacionarme con mis companeros y a estar en igualdad de condiciones.
Me hubiera gustado aprenderlo mucho antes, iojala los nifios pequefos puedan!

Lo que mas odiaba era cuando todo el mundo me miraba y cuando me hacian
adivinar quién era el que me saludaba. Ahora, a veces lo veo como una broma,
pero cuando me lo hace un profesor me parece que lo hace como si yo fuera una
atraccion de circo. A veces la gente quiere que les distinga por algo, me tocan de
una manera especial o algo. Cuando era pequefia, no me importaba tanto, pero a
medida que me voy haciendo mayor, me da mas rabia. Lo peor es cuando, ademas,
juegan a cambiar su voz y tengo que adivinar quién es. Me da una rabia enorme.
Cuando me intentan engafar me siento muy mal. Por ejemplo, a veces me dan aire
con un abanico y me dicen que la ventana esta abierta. Eso lo odio, porque no sé
qué es lo que pretenden.

En las actuaciones del cole lo pasaba bien y me gustaba participar, pero a veces
lo he pasado mal. Cuando mis companeros me sefialan por algo que yo no veo, por
ejemplo, un grano que me sale, me angustio, porque ellos saben lo que es un grano,
pero yo no sé como se ve desde el escenario. A veces la profe me hacia salir a actuar
sola, como si fuese una atraccién de feria, y me suponia tanto esfuerzo que me entra-
ba la angustia y me ponia a llorar. Lo que yo queria era hacerlo con mis compafieros,
como siempre.

Cuando puedo hacer algo con mis compaferos y no me dejan o me lo fastidian
porgue el profe me quiere exhibir, me siento muy mal. Una vez que iba a buscar una
cosa con mis amigas, un profesor les dijo que como se les ocurria llevarme con ellas a
buscar algo, y me obligaron a sentarme y no ir con ellas. No fui capaz de contestarle,
pero me dieron ganas de gritarle que yo no iba con mis amigas para buscar algo con
mis 0jos, sino porque éramos un equipo Y las ideas de unas y de otra podian ayudar.
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De hecho, habia sido yo la que les habia dado la pista de por donde buscar, porque la
que lo habia perdido no recordaba el ultimo sitio donde habia estado y yo la ayudé a
recordarlo. En un equipo no importa cémo sea cada uno, lo importante es que aporte
cosas al equipo y todo el mundo pueda hacer algo.

Tengo una hermana mayor que yo. Creo que al principio tenia un poco de envidia,
porque pensaba que mis padres estaban mas pendientes de mi, y a lo mejor llegé a
pensar en algun momento que me querian mas. Con la edad, yo les he ido diciendo
que queria hacer cosas sola, que queria estar sola a veces, y eso les ha ido haciendo
ver que tenian que estar pendientes de las dos por igual, y eso le ha hecho a mi
hermana sentirse mejor. Ahora le pregunto a mi hermana si le parece que yo estoy
mimada, y dice que no. Me parece que hablando nos hemos entendido. Siempre que
he necesitado algo y mis padres no han estado, ha sido ella la que ha estado ahi. A
mi me gustaria ayudarla tanto como ella me ha ayudado a mi, aunque pienso que no
puedo ayudarla tanto, y cuando lo hago me siento genial. A veces la gente piensa que
necesito mas ayuda de la que realmente necesito. Por ejemplo, mi hermana venia a
buscarme a clase y a veces lo que hacia era separarme de la amiga con la que estaba.
Sé que lo hacia con toda su buena intencién, pero a mi me molestaba que me sepa-
rara de mi amiga. Los dias que ella no podria venir, tenia que aprender a bajar sola,
y eso le hizo darse cuenta de que lo podia hacer. A veces la gente te quiere ayudar y
es dificil decirle que no lo necesitas, porque ellos lo hacen con buena voluntad, pero
demasiada ayuda no te deja crecer.

Recuerdo que en las fiestas de Nochebuena siempre me trataban como una mas y
me hacian sentir cdmoda. Lo que yo pienso es que a un niflo ciego hay que tratarle
como uno mas en su familia, porque asi es como él se va a sentir a gusto. A veces
ahora pienso que me encanta que mi hermana me haga de rabiar, en el sentido de
gque me trata como una mas, que no me trata como a un «bicho raro». Me dejan
hacer mi vida, no me dan todo hecho. A veces es dificil, pero prefiero que me traten
Ccomo una mas.

A veces, hay gente que me hace sentir que, por unos ojos que no funcionan,
no valgo nada, y creo que es mentira, que uno vale por lo que es y no por lo que

no funciona.

Pienso que la ceguera no limita tanto como la falta de apoyo de las personas que
no creen en ti o que ven todo demasiado dificil.
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Yo le diria a los padres que tengan un niflo ciego que intenten tratarle como uno
mas, y que él se sienta a gusto en su familia y en donde esté, porque en la vida va a
tener dificultades vy, si en su familia se siente apoyado y tratado con normalidad, va a
poder superar mejor esas dificultades.

Belén Gonzalez del Amo Carpintero, 11 afios (Espafa)
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Testimonios

La escolarizacion de un hijo con deficiencia visual

Schooling for a child with visual impairment

M.2 ]. Espeso Ortiz

La incertidumbre que supone para cualquier padre y madre la incorporacién de su
hijo a las aulas para comenzar la educacién infantil, se ve multiplicada por cien en el
caso de que el nifio tenga una discapacidad visual grave. Esto fue lo que me sucedid
a mi cuando mi hija Celia comenzo primero de Educacion Infantil en un centro publico
de nuestra ciudad.

Celia posee resto visual, pero cuando con 3 afios comenzd el colegio, todos creia-
mMos que su capacidad visual era muy escasa y, de hecho, yo siempre la llevaba de la
mano, porque no percibia las barreras arquitecténicas. Mi primer miedo, por tanto,
era que la nifla sufriera un accidente al caer o tropezar dentro de un entorno que no
conocia y al que se tenia que enfrentar por primera vez sin la ayuda de sus padres.
Pronto comprendi lo infundado de este miedo.

La escolarizacion de mi hija, debida a su discapacidad, fue dirigida por la Consejeria
de Educacion de mi Comunidad, donde la derivaron a un centro publico preferente de
escolarizacién de alumnos con problemas motéricos, ya que Celia, ademas de padecer
una atrofia éptica bilateral es una nifia afectada de una hemiparesia en el eje izquierdo
de su cuerpo como consecuencia de un ictus sufrido a los siete meses de su gestacion.
El centro no tenia barreras arquitectonicas y, ademas, contaba con dos ATE (Auxiliares
Técnicos Educativos) que estaban en el centro para apoyar en sus desplazamientos a
los siete nifios con necesidades especiales integrados en él. Por lo tanto, mi hija iba a
tener a alguien que le acompanara durante su proceso de adaptacion, al tiempo que
la profesora puesta por la ONCE —y que acudia al centro una vez a la semana— le
ensenaba a moverse por él con seguridad. Ya no tenia que temer porque Celia cayera
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por unas escaleras y se diera un golpe en la cabeza al ir al bano o al comedor, las ATE
la guiaban mientras los profesionales de la ONCE le ensefiaban a moverse con libertad.
Quiza pudiera caerse corriendo en el patio y hacerse un rasgufio en la rodilla, pero eso
le pasa a cualquier nifo, y no es malo, es ley de vida el caer y levantarse.

Mi siguiente miedo es como seria mi hija aceptada por sus compafieros de clase.
Estos no tenian ningun tipo de problema, y temia que Celia fuera rechazada por ellos
al no poder compartir muchas de las actividades propias de esta edad. Pero aqui
también me equivoqué. Celia fue aceptada estupendamente por sus companeros,
que la ayudaban y cuidaban. En la primera reunion que tuvimos en el centro, hablé
clara y abiertamente del problema de Celia, pues consideraba vital que los padres de
los demas nifos supieran de ello. Creo no equivocarme al decir que los padres de los
compaferos de mi hija ayudaron también en su adaptacion, al explicarles a sus hijos
lo que a Celia le ocurria. Personalmente, creo que hablar abiertamente y pedir ayuda
cuando se necesita es un sintoma de una autoestima saludable, que es lo mejor que
le podemos transmitir a un hijo con una deficiencia.

Mi hija, a dia de hoy, tiene 8 afios, y sus amigas de clase la quieren y ayudan cuando
lo necesita. No es compasiéon lo que sienten por Celia, sino amistad, pues a veces
juegan a cosas a las que ella no puede jugar y las tiene que esperar haciendo otras
actividades, y yo me alegro de que asi sea. No quiero que ninguna nifia tenga que
renunciar a jugar a algo que le apetece por estar con mi hija.

Realmente con estos dos puntos que acabo de exponer vi cumplidas las expectati-
vas que esperaba para mi hija durante su primer afio de escolarizacion: la seguridad
al moverse por el centro y la socializacién dentro de su aula. Mis miedos iniciales se
desvanecieron al ver que los nifios se adaptan con mucha mas facilidad a las noveda-
des de lo que un adulto pueda esperar.

Para el siguiente curso, superadas estas primeras metas, mi preocupacién se cen-
tré solamente en el aspecto puramente educativo, en que mi hija pudiera aprender al
ritmo de los demas vy, para ello, dispusiera de todas las ayudas necesarias.

En el centro, al igual que en todos los centros publicos de escolarizacidén preferente
de alumnos con necesidades educativas especiales, hay un equipo orientador con
profesores de apoyo y psicoterapeutas. Estos se ocuparon de coordinar, junto con la
tutora, la profesora de la ONCE y los demas profesionales, las necesidades y carencias
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que pudiera tener Celia, para asi ayudarle a superarlas poniendo a su alcance todos
los medios y materiales que fueran necesarios. A dia de hoy, con el resto visual que
tiene y que tan bien ha sido estimulado por todos estos profesionales, mi hija, que
cursa tercero de Primaria, lee y escribe lenta pero correctamente. Esperamos que con
los afios pueda adquirir algo mas de velocidad de lectura, pero por si no fuera posible,
esta aprendiendo, con la ayuda de los profesionales de la ONCE que se desplazan al
centro, a utilizar el Table pc que la Consejeria de Educacion, por peticion del centro,
compro y envid para que fuera utilizado por Celia en su aprendizaje.

Algunos padres, cuyo hijo no tenga resto visual, pudieran pensar que todo esto
que he contado nada tiene que ver y en nada puede ayudarles a enfrentarse a la
escolarizacién de sus hijos. Es cierto que cada niflo es un mundo, vea o no, y por ello
no hay ninguna solucidon magica que sirva para todos. Mi Unica pretensién al escribir
este articulo es darles a conocer que hay muchos profesionales dentro del centro en
el que escolaricen a sus hijos dispuestos a ayudar al nifio y a encontrar, entre todos, la
soluciéon a los problemas que puedan presentarse, buscando los medios y materiales
gue sean necesarios en cada momento para que el nino sea uno mas dentro del aula.
Esto es asi, no me invento nada, es mi propia experiencia la que aqui he narrado.

Debemos de tener la certeza de que nuestro hijo, con nuestra ayuda y la de muchas
personas que habra en su entorno escolar, podra integrarse sin problemas en su
colegio y superar sus estudios con éxito.

Maria José Espeso Ortiz
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Cronicas

11 Jornadas Interdisciplinares de Atencion Temprana:
«Irastornos emergentes en atencion temprana»

2" Interdisciplinary Seminar on Early Care:

«Emerging disorders in early care»

Murcia, 26 y 27 de noviembre de 2009

C. Manso Miguelafez'

II JORNADAS
INTERDISCIPLINARES DE
ATENCION TEMPRANA

“Trastornos emergentes en
Atencidén Temprana"

Murela 26 y 27 de seviembre de 2009

CEAreS Sopan ibwfraiarns
Cimedrmciad de Murce
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Bajo el tema «Trastornos emergentes en atencién
temprana» se celebraron las 11 Jornadas Interdis-
ciplinares de atencion temprana en la Universidad
de Murcia, durante los dias 26 y 27 de noviembre
de 2009. Organizadas por la Federacion Estatal de
Asociaciones Profesionales de Atencién Temprana
(GAT), la Asociacion de Profesionales de Atencion
Temprana de la Regién de Murcia (ATEMP) y con
la colaboracion de la Consejeria de Politica Social,
Mujer e Inmigracion y el Ministerio de Sanidad vy
Politica Social del Gobierno de Espana.

Su objetivo fue propiciar un foro para el inter-
cambio de experiencias y conocimientos sobre la
prevencién, deteccidén y tratamientos precoces de
las alteraciones del desarrollo y/o situaciones de

1 Carmen Manso Miguelaiiez. Maestra del Equipo Especifico de Atencidn Educativa de Valencia y Castelldn del Cen-
tro de Recursos Educativos de la oNCE en Alicante. Avda. de Denia, 171, 03559 Santa Faz, Alicante (Espafia). Correo

electrénico: cmam@once.es.
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riesgo. En el desarrollo de las jornadas se destacd la necesidad de una intervencion
interdisciplinar, y se puso de relieve el papel fundamental de la familia.

Desarrollo de las jornadas
Los actos de las jornadas se agruparon en cuatro grandes areas de intervencion:
e Conferencias
e «Diagndstico precoz del daifio neuroldgico prenatal». Ponente: Nelly Padilla.
e «Avances en Neurociencia y atencidon tempranax». Ponente : Salvador Martinez.
e Mesas de debate

e Mesa 1: «Trastornos y situaciones de riesgo emergentes en atencion tempra-
na». Ponentes: Trinidad Crespo, Miguel Puyuelo y Fina Anton.

e Mesa 2: «TDAH: ¢puede ser identificado y tratado antes de los 5 anos?».
Ponentes: Fernando Mulas, Remei Tarragd y Concepcién Lépez Soler.

e Talleres por grupos de trabajo
e Taller 1: «Juego y atencion temprana», dirigido por M.2 Gracia Milla.

e Taller 2: «Terapia Miofuncional aplicada a los trastornos de la alimentacion»,
dirigido por Begofia Barcelo.

e Taller 3: «Masaje infantil», dirigido por Ana Fernandez.

e Comunicaciones libres y exposicion de poésters sobre diversos aspectos de
la intervencidn en atencién temprana.

Se concluyeron la jornadas con la entrega de los premios GAT, 1.2 edicidn.

e I Premio estatal modalidad Investigacion, al Centro de Desarrollo Infantil y
Atencidn Precoz «Parc Tauli», de Sabadell.
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e I Premio honorifico de atencion temprana a Carmen de Linares von Sch-
miterlow.

Mas informacién en <http//www.um.es/atemp/jornadas/> y <http//www.gat-aten-
ciontemprana.org>.
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Cronicas

x11 Curso Internacional de Actualizacion
en Neuropediatria y Neuropsicologia Infantil

x1I International Update Congress on Neuropedriatics
and Infant Neuropsychology

Valencia, 11 y 12 de marzo de 2010
B. Paton Esteban!

Los pasados 11 y 12 de marzo de 2010 se celebrd en Valencia el xi1 Curso Interna-
cional de Actualizacién en Neuropediatria y Neuropsicologia Infantil, teniendo como
sede el Palacio de la Musica de la ciudad.

El objetivo fundamental era aportar las Ultimas investigaciones y lineas de interven-
cion en diferentes areas y desde una perspectiva interdisciplinar, aunando las visiones
médica y educativa de la atencion.

Los bloques tematicos que se desarrollaron fueron:

e Trastorno por Déficit de Atencidn con Hiperactividad (TDAH).
e Dificultades del aprendizaje.

e Trastornos del lenguaje.

e Autismo (Trastorno del Espectro Autista).

e Alteraciones del neurodesarrollo.

e Paralisis cerebral y atencion temprana.

1 Beatriz Paton Esteban. Maestra del Equipo Especifico de Atencion Educativa de Valencia y Castellén del Centro de
Recursos Educativos de la oNCE en Alicante. Avda. de Denia, 171, 03559 Santa Faz, Alicante (Espafia). Correo electro-
nico: bpae@once.es.
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Dentro del interés general que despertaron las diferentes ponencias destacamos,
desde nuestra perspectiva profesional, las que consideramos nos aportaron una visiéon
mas profunda y mas aplicable al contexto educativo.

De las mas significativas en el campo de la neuropediatria fue la del profesor Joaquin
Fuster, «Plasticidad y memoria en la corteza. El paradigma reticular de la memoria
cortical», por lo significativo de su aportacion en el ambito de la atencién temprana.
La aportacion del Dr. Maximo Etchepareborda en la ponencia «Funciones ejecutivas e
inteligencia» nos ayuda a comprender la relacidon de base que se establece entre las
funciones ejecutivas y la inteligencia.

Desde la perspectiva educativa destaca la aportacion de Isabel Monfort: «La com-
prensidn de preguntas: una dificultad especifica», en la que se plantea la necesidad del
entrenamiento especifico en esta habilidad. También destaca la ponencia de Amparo
Igual, «Lineas de intervencion terapéutica en lenguaje para niflos preescolares con
TDAH», en la que se aportan orientaciones para la atencién educativa de estos alum-
nos. Y, por ultimo, es significativa la intervencidon de Ana Miranda, «Comprension de
textos de estudiantes con TDAH. {Qué papel desempefian las funciones ejecutivas?»,
que expone un estudio experimental que intenta explicar las razones que estan en
la base de la dificultad anadida que tienen estos alumnos en la comprension lectora.

El contenido de algunas de las ponencias esta publicado en Revista de Neurologia,
vol. 50, supl. 3, marzo 2010 [pagina web], aunque los titulos de algunas de las ellas

han sido ligeramente modificados.

De todas las ponencias se puede descargar un resumen desde la pagina de infor-
macion del congreso, dentro de apartado «programa».

Programa del curso (en PDF).

Revista de Neurologia: www.neurologia.com.

PAaTON, B. (2010). x11 Curso Internacional de Actualizacion en Neuropediatria y Neuropsicologia infantil.
Integracion: Revista sobre discapacidad visual, 58, 372-373.

373


https://www.neurologia.com/revista/50/03
https://www.neurologia.com/revista/50/03
http://invanep.com/curso2010/programaXIIcurso.pdf
https://www.neurologia.com/revista

- INTEGRACION: REVISTA SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
*N.? 58 - Septiembre-diciembre 2010 - ISSN 1887-3383 -

Publicaciones

Escuela de padres: una experiencia practica con padres de alumnos
con discapacidad visual

Maria del Carmen Martinez Martinez

Madrid: Organizacién Nacional de Ciegos Espafioles,

Direccion de Educacion y Empleo, 2009

205 paginas, CD-ROM

ISBN: 978-84-484-0274-7

Version descargable en formato boc

Desde sus inicios, hace mas de treinta anos,
hasta nuestros dias, las Escuelas de padres han
venido experimentando un amplio desarrollo, que
ha tenido reflejo en una vasta bibliografia, por lo
gue no es dificil documentarse sobre el tema.

Lo que ya no resulta tan facil es encontrar traba-
jos practicos como el que aqui resefiamos, tan pe-
gado al terreno que pisa. Esta es la gran aportacién
de Escuela de padres. Una experiencia practica con
alumnos con discapacidad visual.

Su autora, M.2 del Carmen Martinez Martinez, psicéloga que desarrolla su ac-
tividad profesional en la Direccion Administrativa de la ONCE en Cartagena, nos
presenta el fruto de afios de trabajo cotidiano con padres. El documento, un pro-
grama de intervencién muy elaborado, detallado y claro, resultara una herramienta
enormemente Util para los profesionales que persigan el mismo objetivo que la
autora: favorecer la implicacion de los padres en el proceso educativo del nifo con
deficiencia visual.
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Este trabajo, editado por la ONCE en formato CD, tiene una estructura que ayuda
a su consulta. Tras una introduccién sobre las escuelas de padres en general, y
sobre esta en particular, siguen diez capitulos (nueve sesiones de trabajo y un
taller infantil que aborda la problematica que puede presentar el hermano no dis-
capacitado en el ambito familiar). Cada uno de ellos se inicia con una introduccién,
que sitla y contextualiza el tema a trabajar. Este apartado es muy practico para
profesionales que se acercan por primera vez al tema o que se estan iniciando en
él, con multiples referencias bibliograficas y citas de autores que aportan credi-
bilidad, conocimiento y continuidad de estudio. A esta introduccion le siguen los
objetivos de la sesion, el desarrollo de la misma, los materiales utilizados, los
recursos humanos y la evaluacién. Por ultimo, estan los anexos, en los que se
exponen las dinamicas seguidas, los cuestionarios empleados y las respuestas de
las familias, asi como, en algun capitulo, orientaciones basicas muy practicas para
padres y docentes.

El libro comienza describiendo el proyecto y los objetivos de la escuela de padres,
dando paso a la primera sesidén, «Primer encuentro», donde se explican diversos
tipos de dinamicas de grupos. En la segunda sesidn, «Perspectivas de futuro», se
exponen distintas formas de abordar el nacimiento de un nifio con discapacidad
y la respuesta emocional de los padres. La tercera sesion habla de las patologias
visuales mas comunes. La cuarta se titula «Adaptaciones para la vida diaria», en
donde se ofrece un catalogo de los materiales e instrumentos mas destacados que
se han desarrollado a lo largo del tiempo para personas ciegas y/o deficientes vi-
suales. La quinta sesion, «La tiflotecnologia a nuestro servicio», expone los recursos
tecnoldgicos existentes, que suponen un avance a favor de la inclusion social de
las personas con ceguera. La sexta sesion, «Una escolarizacién adecuada», hace
un somero repaso a la historia que la legislacién educativa ha seguido en cuanto
a filosofia y concrecion en la atencidon a los alumnos con necesidades educativas
especiales. La séptima sesién estd dedicada a la estimulacién visual, describiendo
algunos programas informaticos de estimulacion visual y a la importancia de poner
en marcha técnicas adecuadas que favorezcan la eficiencia visual, porque, como
dice la autora, «ver es un proceso que se aprende». La octava sesion, «Simulacion
de una escuela infantil con alumnos deficientes visuales», repasa brevemente la
evolucién que la ONCE ha experimentado en la educacién de los alumnos con defi-
ciencia visual, y la composicidn y funcionamiento de los actuales equipos especificos
que atienden a estos alumnos, asi como algunas de las caracteristicas propias de
nifos con ceguera, incluyéndose unas orientaciones practicas para la relacion con
nifios con discapacidad visual. La Ultima sesién hace referencia a la afectacién que
la discapacidad puede provocar en la familia y cdmo se debe abordar.
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Una resena especial merece el Ultimo apartado del libro, el cual es un regalo, un
anadido extra a la obra. «Talleres infantiles» trata un tema sobre el que se ha escrito
muy poco y que tiene una gran importancia: el hermano no discapacitado. Este ca-
pitulo resulta de gran interés, y nos hace reflexionar sobre el largo camino que resta
por descubrir. Son muchos los frentes sobre los que actuar y muchas las variables
que intervienen, por lo que se hace necesario contar con obras como la que tenemos
entre manos, que nos allanen el camino y que nos apunten ideas y vias por las que
investigar para ayudar a nuestras familias, hijos y educandos.

Todas estas sesiones contienen pautas, ejemplos practicos y documentacién aneja
gque completan el tema, presentados de forma atractiva.

Habitualmente, participacion y motivacion son los principales escollos con que se
topan la mayoria de escuelas de padres. Aqui, en el caso que nos ocupa, estos se
superan limpiamente, con la propuesta de unas actividades creativas y la implicaciéon
personal, inteligencia y profesionalidad de la autora, que ha sabido hacer de los pa-
dres los auténticos protagonistas. El esfuerzo que supone para ellos participar en una
actividad de este tipo da idea de la virtud de motivarlos que tienen tanto el programa
como su autora.

Nos encontramos ante un libro de trabajo y de consulta, al que se le saca mucho
partido por su acertado enfoque. En resumen, una obra que aporta un valioso material
para aquellos profesionales que quieran formar a padres de nifios con discapacidad
visual desde una atractiva metodologia que favorece la participacién y satisfaccion de
los padres.

Estamos de enhorabuena con la aparicion de Escuela de padres: una experiencia
practica con alumnos con discapacidad visual.

Francisco Javier Checa Benito,
psicélogo del Equipo Especifico de Atencién Educativa
de Murcia del CRE de la ONCE en Alicante.

Angel Lucas Pérez,

maestro del Equipo Especifico de Atencién Educativa
de Caratagena del CRE de la ONCE en Alicante.
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Autismo y discapacidad visual: reflexiones, investigacion
e intervencion educativa

Linda Pring (comp.)

Avila, Fundacién Autismo Avila, 2009

197 paginas

ISBN: 978-84-612-6565-7

AUTISMO ¥ El libro es una coleccién de articulos de profesionales
ﬁmcﬂgﬁfﬂ del ambito clinico que intentan analizar, desde distintas
R S s E perspectivas, la relacion existente entre autismo y cegue-
ra, describiendo los rasgos significativos de cada discapa-

cidad, asi como los paralelismos que se dan entre ellas.

Bite Jordan

Noarme Coala

i Micky Lewis Algunos autores se centran en las semejanzas entre

i H o las personas con autismo y las personas con cegue-

_ ra, y en lo que de su estudio puede revelarse acerca

s "W del desarrollo de la capacidad de comunicacién y de

7 W relacion social. Otros se centran en el analisis de las di-

ferencias, alertando del riesgo de extraer conclusiones

] sobre una poblacion partiendo de la otra. En general,

el planteamiento de los autores confluye en considerar

gue, aunque los nifios con ceguera pueden presentar el mismo conjunto de conductas

atipicas que los nifios con autismo, la causa subyacente a estas manifestaciones es

diferente, ya que el autismo es un trastorno del neurodesarrollo con base genética, y

los nifos ciegos, por el hecho de serlo, no tienen patologia cerebral. Las dificultades

de funcionamiento social y comunicativo que se dan entre los nifios con ceguera

pueden estar directamente relacionados con la falta de acceso a la informacidn social
y perceptiva, y no tanto debido a discapacidades fundamentales.

Especialmente interesante es la aportacion de Naomi Dale, que aborda el problema
de la «regresion», o retroceso, en el desarrollo que puede darse en una minoria
significativa de niflos con graves problemas visuales, a pesar del apoyo que puedan
haber recibido. N. Dale analiza la posible relacién entre este retroceso y el autis-
mo, aunque manifiesta reticencias a la hora de establecer una relacion directa entre
ambos problemas, debido a que los métodos utilizados para la evaluacion no estan
disefiados para nifios ciegos. La autora considera que la evidencia parece apoyar
que este problema seria secundario a la ceguera, mas que debido a un trastorno del
neurodesarrollo afadido a la discapacidad visual.
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Pérez-Pereira expone un estudio sobre el desarrollo del lenguaje en nifios
con dificultades y sobre las caracteristicas cognitivas de los nifios con ceguera,
quitando importancia a la posible relacién con el autismo, ya que considera
que, aungue puedan darse similares conductas, no comparten caracteristicas ni
intenciones.

Rita Jordan, en su capitulo, se centra en los nifios que comparten los dos tras-
tornos y, partiendo del estudio de las similitudes y las diferencias, analiza las estra-
tegias mas efectivas para su educacion. La autora considera que lo mas adecuado
para el trabajo con los nifios que presentan esta doble discapacidad seria utilizar
entornos especificos para la ceguera, a los que se puede anadir un apoyo adicional
para el autismo, indicando que cuanto mas severa sea la discapacidad visual, mas
valido resultara este planteamiento.

Gibbson, en su aportacién, sugiere estrategias docentes para abordar la interven-
cion con alumnos que presentan discapacidad visual y TEA. Analiza diferentes terapias
y programas de ensefianza que puedan tener especial relevancia en el trabajo con
esta poblacién, abogando por un enfoque ecléctico. Propone que algunas medidas que
se utilizan para trabajar con nifios con sordoceguera podrian ser efectivas para nifios
con esta doble discapacidad.

Ambos autores, desde sus respectivos planteamientos, llegan a un punto de vista
comun: consideran que a la hora de abordar el problema no debe olvidarse ninguna
de las dos discapacidades. Si se ignora el TEA, los programas para nifos ciegos pueden
fracasar, si, por el contrario, se pone demasiado énfasis en el TEA, pueden atribuirse
al autismo conductas que son habituales en la ceguera.

A través de los capitulos del libro, los autores nos presentan una serie de es-
tudios sobre la relacion entre autismo y ceguera, y plantean, cada uno desde su
perspectiva, cdmo deberian llevarse a cabo las investigaciones que comparan estas
dos condiciones y cdmo deberian interpretarse los resultados, considerando funda-
mental combinar los estudios experimentales con las evaluaciones de la vida real
de los nifios y sus contextos. Exponen cdmo los resultados de las investigaciones
realizadas hasta el momento no nos dan una respuesta concluyente respecto a las
causas que estan en la base de las similitudes conductuales de ambos grupos de
poblacion, considerando que, posiblemente, no exista un Unico mecanismo cognitivo
que las explique. Argumentan que sigue siendo necesario desarrollar modelos que
nos permitan comprender esta similitud, asi como los procesos de desarrollo de las
capacidades sociales y comunicativas.
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El libro nos da una visién global del estado actual del conocimiento clinico y edu-
cativo respecto a la posible relacion entre ambas discapacidades, ceguera y autismo.
Analiza las posibles causas subyacentes en ambas condiciones y propone estrategias
de intervencion desde distintas perspectivas tedricas.

Para los profesionales que atendemos a personas con ceguera, la lectura de este
libro nos ayuda a interpretar esas conductas aparentemente similares entre ciegos y
autistas, a no dar por supuesta una relacién directa y a reconsiderar los planteamien-
tos de intervenciéon cuando ambas discapacidades confluyen.

Este libro no es localizable en los circuitos comerciales. La adquisicion se realiza a

través de la Fundacién Autismo Avila. Mds informacién: <www.autismoavila.org>.

Elena Andrés Moya,
psicéloga del Equipo Especifico de Atencién Educativa
de Valencia y Castelldn del CRE de la ONCE en Alicante.
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Trastornos sensoriales: proceso asistencial integrado

M.2 Carmen Herrera Justiniano y Antonio Pons Tubio (coords.)
Sevilla: Junta de Andalucia, Consejeria de Salud, 2010

188 paginas. Publicacién en soporte papel y digital (CD-ROM)

ISBN: 978-84-693-2205-5

Version descargable en formato PDF

La Junta de Andalucia, a través de su Consejeria
de Salud, acaba de editar el Proceso Asistencial
Integrado de Trastornos Sensoriales. Dicha publica-
cion forma parte de un grupo de cinco documentos,
en los que, respondiendo al Proceso («quién, cémo,

RASTORNOS cudndo y dénde»), y elaborado con la colaboracién
SENSORIALES de expertos con caracter multisectorial (profesio-
nales sanitarios, del ambito educativo y de servi-
cios sociales) se recogen los aspectos especificos
relacionados con los cinco procesos que abarcan los
grandes trastornos de desarrollo mas frecuentes:
con afectacion cognitiva predominante, con afec-
tacion motora predominante, del espectro autista,
seguimiento del recién nacido de riesgo y el que
aqui reseflamos, trastornos sensoriales.

La elaboracién, publicacion, y puesta en accion de lo recogido en estos documentos
pretende ser la culminacidon del compromiso que dicha consejeria adquiere en An-
dalucia con la promulgacion de la Ley 1/1999 de 31 de marzo (BOJA n.° 45, de 19 de
abril) de Atencién a las Personas con Discapacidad, en cuyo articulo 11, «Deteccidn
de las deficiencias y atencidon temprana», se encomiendan al sistema publico de salud
las actuaciones técnicas necesarias para que queden asegurados el asesoramiento y
tratamiento precisos, dirigidos al nifio, a la familia y a la comunidad. Dichas actuacio-
nes se concretan en el afo 2006 en la publicacidon del Proceso Asistencial Integrado
de atencion temprana en Andalucia, que enmarca los documentos ahora publicados.

Destacamos cémo el trabajo conjunto de los profesionales implicados y como desde
su experiencia, estudio y reflexion, se han logrado superar diferencias y se ha pre-
tendido, desde un lenguaje comun, conciliar las necesidades de los diferentes déficits
incluidos en esta publicacion.
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Los profesionales que han participado han realizado un gran esfuerzo en recoger,
analizar y sintetizar el trabajo que desde hace casi tres décadas se viene haciendo
en relacién a este grupo de poblacidn, logrando sintetizar un documento-guia desde
donde los profesionales de la atencién temprana podran abordar las necesidades de
los niflos con déficit visual y sus familias, en el marco recogido en el documento y
dentro del proceso general de atencidon temprana. Diferentes profesionales de la ONCE
han colaborado en la elaboracion de este documento, especialmente en los apartados
relacionados con la atencién a los nifios con déficit visual y sordoceguera.

Presenta, asimismo, una amplia bibliografia, asi como diferentes anexos que pre-
tenden servir de guia al profesional que tenga que enfrentarse al déficit visual y a la
sordoceguera en atencion temprana.

Esperamos que este proceso esté disponible en breve para su descarga desde la
pagina de salud de la Junta de Andalucia; si podemos descargar desde alli el proceso
asistencial de AT, publicado en 2006.

Coral Regidor Poyatos,
maestra del Equipo del Equipo Especifico
de Atencion al Alumnado con Discapacidad Visual Junta-ONCE.
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Agenda

Congresos y jornadas

2011

XIII Curso Internacional de Actualizacion en Neuropediatria
y Neuropsicologia Infantil

Marzo, 10-11 (Valencia, Espaia)

XTI CURSO INTERNACIONAL
DE ACTUALIZACION EN

NEUROPEDIATRIA Y El Dr. Fernando Mulas, Director del Instituto Valen-
NEUROPSICOLOGIA INFANTIL : , oy
A ciano de Neurologia Pediatrica (INVANEP), Jefe de Neuro-
Valencia, 10 y 11 de Marzo de 2011 . , . i ) i .
PALACIO DE CONGRESOS. VALENCIA. pediatria y Profesor Asociado del Hospital Universitario
SO0 TEMATIONS La Fe de Valencia, organiza el xii1 Curso Internacional
NEURODESARROLLO de Actualizacion en Neuropediatria y Neuropsicologia

DIFICULTADES DEL APRENDIZAJE

oérer be arexcon snreracvionn LNTANTIHL que se celebrara en el Palacio de Congresos de

TRASTORNOS DEL LENGUAJE Valencia los dias 10 y 11 de marzo de 2011.
AUTISMO

El objetivo es aportar las ultimas investigaciones y
lineas de intervencion en diferentes areas y desde una
perspectiva interdisciplinar, aunando las visiones médica
y educativa de la atencion.

“Golosinas”, dlea de J.L. HARDI

Los bloques tematicos fijos que se desarrollaran son:

e Trastorno por Déficit de Atencidén con Hiperactividad (TDAH).
e Dificultades del aprendizaje.

e Trastornos del lenguaje.

e Autismo (Trastorno del Espectro Autista).

e Alteraciones del neurodesarrollo.

e Paralisis cerebral y atencion temprana.
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Los ponentes son expertos, extranjeros y nacionales, en las cuestiones que se de-
sarrollan tanto desde la vertiente médica como desde la educativa. En esta ocasion, el
profesor invitado especial sera el profesor Dr. Xavier Castellanos, Nueva York (EE. UU.).

Mas informacién en la web del xi11 Curso, y en el programa (en PDF).

Beatriz Paton Esteban,
maestra del Equipo Especifico de Atencion Educativa
de Valencia y Castellon del CRE de la ONCE en Alicante.
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Normas de publicacion

Integracion: Revista digital sobre discapacidad visual es una publicacion periddica,
de caracter interdisciplinar, editada en formato exclusivamente digital por la Direccion
General de la Organizacidén Nacional de Ciegos Espafioles (ONCE), que pretende servir
como instrumento de comunicacion, difusién e intercambio de conocimientos tedricos y
practicos sobre la discapacidad visual, entre los profesionales, investigadores y estudiosos
implicados en la atencion a personas con ceguera o deficiencia visual.

Orientaciones para los autores

El Consejo de Redaccion recomienda que los trabajos que se remitan a la revista se atengan a
las siguientes indicaciones de presentacion y estilo, con el fin de facilitar su lectura, evaluacion
y publicacién.

1. Formato

Los trabajos se remitiran en formato electrénico (compatible con el procesador de textos MS Word).

2. Idioma y estilo

El idioma de la publicacion de la revista es la lengua espafiola. Los originales remitidos debe-
ran estar correctamente redactados, con un estilo expresivo sencillo y eficaz.

3. Identificacion
Todos los originales deberan indicar con claridad los siguientes datos identificativos:

e Titulo del trabajo, conciso y que refleje de forma inequivoca su contenido. Si se considera
necesario, puede afiadirse un subtitulo explicativo.

Nombre y apellidos del autor o autores.

Lugar y puesto de trabajo del autor o autores, indicando el nombre oficial completo de la
institucion, entidad, organismo a la que pertenece; nombre y direccion postal completa del
centro, departamento, etc., en el que trabaja, y categoria profesional o puesto desempeiiado.

e Nombre y direccion postal completa, incluyendo niimero de teléfono, fax o correo electro-
nico, del autor que se responsabiliza de la correspondencia relacionada con el original remitido.

4. Resumen y palabras clave

Los trabajos de investigacion original, estudios o trabajos de caracter cientifico o técnico, debe-
ran aportar el resumen de contenido del trabajo, no superior a 100 palabras, asi como varias pa-
labras clave (de tres a cinco) que identifiquen sin ambigliedades el contenido tematico del trabajo.

5. Citas y referencias bibliograficas

Los originales remitidos a Integracidon: Revista digital sobre discapacidad visual utilizaran el
sistema de cita y referencia «Autor-fecha de publicacidon». Las referencias bibliograficas se
indicaran solo si se han citado expresamente en el texto. Se recomienda consultar la edicién
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vigente de las normas de publicacion de la American Psychological Association (APA), la sexta
edicidn original en inglés (2009), o la versidn en espafiol de la quinta en inglés: Manual de estilo
de publicaciones de la American Psychological Association (2.2 edicién en espafiol). México: El
Manual Moderno, 2002. En general, se observaran las siguientes reglas:

Las citas se indican en el texto mencionando entre paréntesis el apellido del autor o autores
cuya publicacidn se cita, y, precedido de una coma, el afio de publicacién. Ejemplos: (Ro-
driguez, 1988), (Altman, Roberts y Feldon, 1996). Apellido y fecha de publicacion pueden
formar parte del texto. Ejemplos: «...en 1994, Rodriguez demostré que estos parametros no
eran aceptables», «...Rodriguez (1994) demostré que estos parametros no eran aceptables».

Si la publicacion citada tiene mas de dos autores, se citan todos la primera vez, y en las
siguientes citas se puede indicar solo el hombre del primero seguido de la abreviatura latina
«et al.» (y otros), a no ser que la publicacion citada pudiera confundirse con otras, en cuyo
caso pueden afiadirse los autores siguientes. En cualquier caso, la referencia tendra que ser
completa. Ejemplos: (Altman, Roberts, Feldon, Smart y Henry, 1966), (Altman et al., 1966);
(Altman, Roberts, Smart y Feldon, 1966).

Cuando se citen publicaciones de un mismo autor en distintos afios, la cita se hara por orden
cronoldgico. Para distinguir citas de un mismo autor y afio, se afiaden al afio letras por orden
alfabético, hasta donde sea necesario, pero siempre repitiendo el afo. Ejemplos: (Altman,
1966), (Altman y Roberts, 1967), (Altman y Feldon, 1968), (Altman, 1970a, 1970b, 1970c).

Las referencias bibliograficas se relacionan ordenadas alfabéticamente al final del texto, de

acuerdo con las siguientes reglas:

Libros: Autor (apellido, coma, iniciales del nombre y punto; en caso de que se trate de va-
rios autores, se separan con coma Yy, antes del Ultimo, con «y»); afio (entre paréntesis) y
punto; titulo completo en cursiva y punto; ciudad, dos puntos, y editorial. Si se ha maneja-
do un libro traducido y publicado con posterioridad a la edicidn original, se afiade al final la
abreviatura «Orig.» y el afio. Ejemplos:

e Lacuna, P., y Sardd, A. (1993). Sociologia de la discapacidad. Barcelona: Titan.
e Speer, J. M. (1987). Escritos sobre la ceguera. Madrid: Androcles. (Orig. 1956).

Capitulos de libros o partes de una publicacion colectiva: Autor o autores; titulo del
trabajo que se cita y punto; a continuacién se introduce, precedida de «En:», la referencia
a la publicacion que contiene la parte citada: autor o autores, editores, directores o compi-
ladores de la publicaciéon (iniciales del nombre y apellidos), seguido entre paréntesis de las
abreviaturas «ed.», «comp.» o «dir.», segun corresponda, y en plural si es el caso. Titulo del
libro, en cursiva, y, entre paréntesis, paginacion de la parte citada. Ejemplos:

e Rosa, A., HuerTas, J. A. y Simon C. (1993). La lectura en los deficientes visuales. En: A. Rosa
y E. OcHaita (comps.), Psicologia de la ceguera (263-318). Madrid: Alianza.

e Sivmons, J. N. y Davipson, I. F. W. K. (1993). Exploracion: el nifio ciego en su contexto. En:
6.2 Conferencia Internacional de Movilidad (1, 118-121). Madrid: Organizaciéon Nacional
de Ciegos Espafioles.

Articulos de revista: Autor (apellido, inicial del nombre y punto); titulo del articulo; nombre

completo de la revista, coma y volumen, todo en cursiva; nimero de la revista, entre parén-

tesis y sin separacion; primera y ultima pagina del articulo, separadas por un guién. Ejemplos:

e BaLLESTEROS, S. (1994). Percepcidn de propiedades de los objetos a través del tacto. Inte-
gracion, 15, 28-37.

e KircHNER, C. (1995). Economic aspects of blindness and low vision: a new perspective.
Journal of Visual Impairment and Blindness, 89(6), 506-513.
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6. Ilustraciones

e Tablas y figuras: Cada tabla o figura (graficos, dibujos, fotografias), se presentara con ca-
lidad profesional, independientemente del cuerpo del articulo, numerado consecutivamente
con la mencién «Figura n.° ...» e indicando el lugar del texto en el que debe insertarse.

e Fotografias: Deberan tener la calidad suficiente para permitir su reproduccion en la revista.
El formato de las fotografias digitales que se remitan sera TIFF, BMP o0 JPEG de alta resolucion.
Se indicara el lugar del texto en el que deben insertarse.

7. Remision
Los trabajos se remitiran a la direccidén de correo electrénico de la revista: integra@once.es.

8. Secciones

Una vez revisados por el Consejo de Redaccién, y en su caso, por los revisores cuya colabora-
cion sea solicitada, los trabajos seleccionados seréan publicados de acuerdo con sus caracteris-
ticas, en las siguientes secciones de la revista:

e Estudios: Trabajos inéditos con forma de articulo cientifico (introduccién, material y méto-
dos, resultados y discusion), referidos a resultados de investigaciones, programas, estudios
de casos, etc. Asimismo, se contemplaran en este apartado los articulos en forma de revi-
siones sobre un tema particular. La extensién para esta categoria de manuscritos no sera
superior a 7500 palabras.

e Informes: Articulos en los que se presenta un avance del desarrollo o de resultados prelimina-
res de trabajos cientificos, investigaciones, etc. La extension no sera superior a 6000 palabras.

e Analisis: Aportaciones basadas en la reflexién y examen del autor sobre una determinada te-
matica o topico relacionados con la discapacidad. La extensién no sera superior a 6000 palabras.

e Experiencias: Articulos sobre experiencias en el campo aplicado y de la atencion directa
que, sin llegar a las exigencias cientificas de los «Estudios», supongan la contribucion de su-
gerencias practicas, orientaciones o enfoques Utiles para el trabajo profesional. La extensién
de las colaboraciones para esta seccidn no sera superior a 7500 palabras.

e Notas y comentarios: Dentro de esta seccion se incluiran aquellos articulos de opinién o de-
bate sobre la tematica de la revista, o los dedicados el planteamiento de dudas, observaciones
o controversias sobre articulos publicados, con una extensién no superior a 3000 palabras.

e Practicas: Comunicaciones breves centradas en aspectos eminentemente practicos, o de pre-
sentacion de técnicas, adaptaciones o enfoques, que han funcionado o resuelto problemas muy
concretos de la practica profesional cotidiana. La extension no sera superior a 3000 palabras.

e Resenas: Comentario informativo, critico y orientador sobre publicaciones (libros, revistas,
videos, etc.) u otros materiales de interés profesional. Extension no superior a 1000 palabras.

e Noticias y convocatorias: Los contenidos de estas secciones se orientan a la difusién de
informaciéon sobre actividades cientificas y profesionales, tales como documentacion, legis-
lacion, resoluciones o recomendaciones de congresos y conferencias, calendario de reunio-
nes y congresos, etc.

e Cartas al director: Comunicaciones breves en las que se discuten o puntualizan trabajos
u opiniones publicados en la revista o se aportan sugerencias sobre la misma. No deberan
tener una extensién superior a 1000 palabras.

386


mailto:integra%40once.es?subject=

INTEGRACION

Revista sobre discapacidad visual

Edita: ONCE - Direccion General
Asesoria de Servicios Sociales
Quevedo, 1 - 28014 Madrid. Integra@once.es




	Cubierta de la revista Integración
	Créditos

	Sumario

	Editorial
	Práctica con ideas, ideas con práctica

	Introducción
	Presentación
	Análisis
	Claves para la comprensión de los niños
con discapacidad visual grave
	R. Lucerga Revuelta

	Los bebés prematuros y su desarrollo visual
	M. Bello Rovira, M. Juanet Julia, M. Mañosa Mas,
M. Morral Subira, T. Ribera Vilella

	Influencias del vínculo de apego en la organización cerebral
	E. Rodríguez de la Rubia Jiménez

	Prevención e intervención en los trastornos del desarrollo en atención temprana.
Ceguera y trastornos del espectro autista
	Seminario de Atención Temprana

	Atención temprana y polidiscapacidad.
Abordaje desde la discapacidad visual
	C. García-Trevijano Patrón

	El juego relacional y la discapacidad visual
	M. R. Mayo Tagarro

	El cuerpo en atención temprana, ¿objeto o sujeto?
	M. de la Calle Ysern 

	¡Jugando juntos, lo conseguiremos!
Tecnología en edades tempranas
	E. Gastón López

	Trabajo social y atención temprana
	M. Ochogavía Mayol

	La relación entre familias y profesionales
en atención temprana
	M. P. Fernández Sanz

	Valoración optométrica de los niños más pequeños
	M. Prunera Ramón

	Oftalmología pediátrica
	B. Oyarzábal Céspedes

	La valoración del desarrollo de los niños
con deficiencia visual en la etapa de atención temprana
	E. Rodríguez de la Rubia Jiménez

	Sobre la atención temprana de los niños sordociegos
	A. G. Molina Riazuelo

	El vap-cap: una herramienta útil para la valoración del funcionamiento visual en bebés y niños
con polidiscapacidad
	J. Gómez Mateos, R. Magdaleno Jiménez, I. Costo Luengo

	El nuevo Proyecto Oregón
	E. Gastón López


	Experiencias
	¡Yo me pido braille!
	I. Vecilla Rodrigo

	Una herramienta para atención temprana: la carpeta de presentación como recurso facilitador
de la escolarización
	C. García-Trevijano Patrón

	El Servicio de Atención Temprana
para niños con sordoceguera en Aragón
	M. González Donate, M. P. Aliaga Bescós

	Una experiencia de trabajo en grupo
desde la atención temprana
	M. Bello Rovira, M. Juanet Juliá, M. Mañosa Mas,
M. Morral Subira, T. Ribera Vilella

	Jornadas de familias: talleres para madres y padres
de niños de Educación Infantil
	M. D. García Payá, C. Manso Migueláñez,
M. C. Martínez Martínez, M. I. Montoro Ruiz, I. Salvador Xaixo

	Experiencias de juego y trabajo tic con alumnos
de atención temprana
	S. Boix Hernández, M. T. Corbella Roqueta 

	Un día en clase: reflexiones de una maestra
	L. Acero Arranz


	Testimonios
	Gracias por vuestras manos
	Y. Carpintero

	Experiencia de una hija
	B. González del Amo Carpintero

	La escolarización de un hijo con deficiencia visual
	M.ª J. Espeso Ortiz


	Crónicas
	II
Jornadas Interdisciplinares de Atención Temprana: «Trastornos emergentes en atención temprana»
	C. Manso Migueláñez

	XII
Curso Internacional de Actualización 
en Neuropediatría y Neuropsicología Infantil
	B. Patón Esteban


	Publicaciones
	Agenda
	Congresos y jornadas

	Normas de publicación
	Contracubierta de la revista Integración




